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I) Introduction 

 

Contexte : 

 

L’apparition de la réanimation néonatale et pédiatrique dans les années 1960 puis sa 

progression rapide dans les années 1980 a suscité une réflexion nouvelle. Les nouveau-nés, 

précédemment non pris en charge par le manque de connaissances et l’absence de techniques 

de réanimation adaptées pouvaient alors l’être bien que parfois au prix d’un lourd tribut 

notamment en terme de handicap (1). 

 

L’évolution de cette situation médicale a engendré un nouveau débat éthique au sein des 

communautés de médecins réanimateurs pédiatres et néonatologistes, mais également 

rapidement au sein de la société. Dans plusieurs pays, une réflexion collégiale s’est organisée 

(2) pour poser le débat éthique, sans cependant avoir pour objectif initial d’établir des 

recommandations. 

En France le débat a été ouvert par le Groupe d’Etudes en Néonatologie et Urgences 

Pédiatriques de la Région Parisienne dans les années 80, aboutissant à un premier recueil de 

réflexions en 1986 (1). 

Par la suite l’amélioration de la prise en charge s’est poursuivie aboutissant à la survie 

d’enfants nés à des âges gestationnels de plus en plus bas et l’augmentation du risque de 

séquelles à long terme. Ce bouleversement de la néonatalogie a influencé également la prise 

en charge des grossesses à risque et augmenté le rôle des néonatologistes dans les décisions 

relatives à cette prise en charge (3). 

 

Ces réflexions éthiques ont abouti à des premières recommandations collégiales de la 

Fédération Nationale des Pédiatres Néonatologistes en 2001 sur les situations de dilemmes de 

fin de vie affectant le nouveau-né (4). 
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A cette époque trois stratégies étaient le plus souvent adoptées : 

- Une stratégie d’attente avec réanimation systématique de tous les nouveau-nés, 

position la plus fréquemment adoptée aux Etats-Unis 

- Une stratégie du pronostic statistique, établissant la décision de réanimation sur des 

études générales de population, position adoptée en Suède et aux Pays-Bas 

- Une stratégie de pronostic individualisé prenant en compte les spécificités de chaque 

situation clinique, position adoptée habituellement en France et en Grande-Bretagne, 

ainsi que par certains médecins nord-américains. 

 

Le débat se poursuit et s’étend : 

 

Les recommandations de 2001 (5) se sont appuyées sur cette dernière stratégie, 

prônant une prise en charge individualisée, permettant d’appliquer une limitation ou un arrêt 

thérapeutique au cas où le pronostic fonctionnel (notamment neurologique) serait gravement 

compromis. Elles réaffirment le caractère illégal et transgressif à l’égard de la vie humaine de 

l’arrêt de vie (« euthanasie active ») mais admettent que l’arrêt de vie néonatal constitue une 

exception d’euthanasie reconnue par le Comité Consultatif National d’Ethique (6). Cet arrêt 

de vie s’inscrit alors dans une éthique de responsabilité, refusant l’hypocrisie qui veut opposer 

un acte « passif » d’arrêt de soins et un acte « actif » d’arrêt de vie. Reste posé le problème 

d’évaluer quel pronostic fonctionnel est acceptable ou non. 

Le critère principal adopté est l’obtention d’une qualité de vie acceptable, dans le 

respect du principe de bienfaisance et de non-malfaisance, en reconnaissant au nouveau-né le 

statut de patient à part entière. La responsabilité de la décision reste médicale après 

concertation avec les parents, et cette décision se fait en fonction de l’intérêt supérieur de 

l’enfant. D’autre part il est nécessaire de garder une cohérence entre les prises en charge pré et 

post natales. 

Ces recommandations établissent surtout des normes rigoureuses dans la prise de 

décision et sa mise en œuvre. Il est nécessaire de respecter des principes stricts de procédure 
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impliquant la collégialité, l’information des parents et la recherche de leur assentiment, ainsi 

que la recherche d’un avis médical complémentaire d’un référent extérieur. 

Ces réflexions éthiques se sont intégrées dans un débat de société ayant abouti à des 

avis du Comité Consultatif National d’Ethique (6,7), puis à la loi Kouchner du 4 mars 2002 

(8) et à la loi Léonetti du 22 avril 2005 (9). Ces différents textes donnent un cadre juridique à 

l’abstention et à la suspension de traitements, sous réserve d’une procédure rigoureuse, et 

introduisent la notion d’obstination déraisonnable des soins, et les soins palliatifs tout en 

réaffirmant l’interdiction de l’euthanasie. 

Plusieurs études ayant mis en évidence le faible taux de survie sans séquelles des très 

grands prématurés (10,11), une réflexion collective a été reprise avec la création du Groupe de 

Réflexion sur les Aspects Ethiques de la Périnatalogie qui réunit la commission d’éthique de 

la Société Française de Néonatologie, des membres de la Société Française de Médecine 

périnatale et du Collège National des Gynécologues-Obstétriciens de France et des 

contributeurs indépendants (philosophes, juristes, psychologues) (12,13). Ce groupe s’est fixé 

plusieurs axes de travail à approfondir : l’information, l’application de la loi Léonetti à la fin 

de vie en néonatalogie, les dilemmes aux limites de la viabilité, la condition fœtale et le statut 

néonatal, et les soins palliatifs en néonatalogie. 

 

Les aspects éthiques de l’information dans le contexte du soin périnatal ont été repris 

en 2007 (14). L’information est un droit fondamental de la personne malade ou de ses 

représentants légaux. Elle est constituée par un dialogue entre l’équipe médicale et le père et 

la mère de l’enfant né ou à naître (formant un couple souvent considéré comme une entité 

unique mais n’ayant pas toujours les mêmes opinions). Elle doit être cohérente quel que soit 

le membre de l’équipe médicale ou paramédicale qui la formule, ainsi qu’entre les différents 

moments de la prise en charge (ante, péri et post natale). Elle doit être « claire, appropriée, et 

loyale », sans occulter l’incertitude. 

 

Un deuxième texte paru en 2007 refait un point sur la fin de vie en médecine néonatale 

à la lumière de la loi (15). La loi interdit l’euthanasie, mais elle interdit également 

l’obstination déraisonnable et réaffirme le respect de la personne, d’où une autorisation de la 
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limitation, abstention et arrêt des traitements (persiste néanmoins un débat sur l’alimentation 

artificielle), ainsi qu’une autorisation de soulager la souffrance au risque d’abréger la vie. 

Celle-ci ne peut se faire que sous trois conditions : chez un patient en phase avancée ou 

terminale d’une affection grave et incurable, selon une prescription non approximative et 

n’atteignant pas le seuil toxique, et la procédure doit être communiquée aux parents et inscrite 

dans le dossier médical. Des modalités spécifiques doivent être mises en œuvre pour réaliser 

ces actes : concertation avec l’équipe de soins et obtention de l’avis motivé d’un médecin 

consultant, recueil de l’avis des titulaires de l’autorité parentale, inscription de la décision et 

de ses motivations dans le dossier du patient, et sauvegarde de la dignité du mourant et 

protection de la qualité de sa fin de vie par la dispense de soins palliatifs. Il persiste toutefois 

en néonatologie des dilemmes non résolus, notamment dans le cas où au terme d’une période 

de soins de réanimation actifs, alors que les grandes fonctions vitales n’ont plus besoin de 

support (à l’exception de l’alimentation), le bilan lésionnel aboutit à un handicap très 

invalidant pour l’enfant. 

En 2010, le Groupe de Réflexion sur les Aspects Ethiques de la Périnatalogie a publié 

une mise au point sur le pronostic et la prise en charge des naissances avant 28 semaines 

d’aménorrhées (SA) (16,17). Ce texte reprend les différents éléments connus, notamment sur 

le pronostic de l’extrême prématurité et propose l’établissement d’une « zone grise » comme 

c’est déjà le cas dans d’autres pays (18). L’existence de cette zone grise est due à 

l’insuffisance de l’âge gestationnel pris seul comme critère pronostic (19). Au-delà de cette 

zone grise le pronostic plutôt favorable est en faveur d’une prise en charge systématique et 

complète du nouveau-né à la naissance, en deçà le pronostic défavorable est en faveur d’une 

prise en charge palliative (en réaffirmant que la dignité de l’enfant et le respect de la loi font 

proscrire toute injection médicamenteuse à visée létale). A l’intérieur de cette zone grise, 

variable selon les pays et les cultures mais fixée pour la France à 24 et 25 SA révolues, la 

prise en charge est à étudier au cas par cas selon les éléments du dossier et les différents 

facteurs pronostics pouvant être établis, ainsi que l’avis des parents. 
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L’essor des soins palliatifs : 

 

Au vu de ces différentes évolutions éthiques et médicales, la Société Française de 

Néonatologie établit une mise à jour de ses recommandations pour la fin de vie en 

néonatologie (20) : l’arrêt ou la non-mise en place d’un traitement est acceptable, l’obstination 

déraisonnable est condamnée mais l’interdit moral et légal de l’euthanasie est réaffirmé. 

L’intérêt de l’enfant doit toujours être au centre de la prise en charge. Malgré l’implication 

indispensable des parents dans le processus décisionnel dans une alliance parents-soignants, et 

l’importance d’une approche collégiale, toute décision affectant la vie du patient relève de la 

responsabilité médicale. Dans ce contexte le processus décisionnel est divisé en 3 parties : 

délibération, prise de la décision, mise en œuvre de celle-ci. Il est expliqué que le but des 

soins palliatifs est de préserver la qualité de vie même à la fin de celle-ci, notamment en 

analysant l’intentionnalité de chaque traitement. 

 

Ces réflexions et propositions autour des soins palliatifs en période néonatale sont 

développés dans 4 articles parus en 2010 (21–24). 

Les soins palliatifs interviennent dès l’identification d’une situation déraisonnable, et 

après renoncement thérapeutique. Ce sont des soins actifs et continus, pratiqués par une 

équipe interdisciplinaire, visant à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à 

sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son entourage. La médecine 

palliative s’inscrit dans une logique qui peut être, selon les circonstances, curative ou 

palliative. C’est une médecine « d’accompagnement d’un projet de vie », qui ne présuppose 

pas de la durée de celle-ci (22). 

La période néonatale présente toutefois des spécificités juridiques et médicales 

nécessitant une adaptation de l’expérience acquise en médecine palliative adulte et 

pédiatrique. L’identification d’une obstination déraisonnable, avérée ou potentielle peut être 

envisagée dans 3 situations principales : issues du diagnostic prénatal, naissances à la limite 

de la viabilité extra-utérine et issues de la réanimation néonatale. Il existe différentes 

modalités de non recours aux thérapeutiques curatives chez le nouveau-né : abstention de 

mise en place ou arrêt de traitements curatifs, l’arrêt de la nutrition/hydratation artificielle 
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constituant un cas particulier controversé. La construction d’un projet palliatif comprend 

l’évaluation de l’intentionnalité de chaque traitement, un dialogue avec les parents, un temps 

de vie de durée indéterminé et un temps de la mort qui ne doit pas être éludé (24). 

La mise en œuvre pratique peut donc être réalisée en salle de naissance dans le cadre 

de la naissance vivante d’un enfant atteint d’une pathologie grave et incurable dont les parents 

n’ont pas souhaité demander une interruption médicale de grossesse, ou dans le cadre d’une 

naissance aux limites de la viabilité pour laquelle les éléments médicaux et la discussion avec 

les parents ont abouti à une décision d’absence de réanimation active. Elle peut se faire 

également en milieu de réanimation ou de soins intensifs. Elle comprend la prise en charge de 

la douleur et de l’inconfort et l’optimisation de l’environnement matériel, humain et affectif 

(23). 

 

Les différentes études réalisées (25–27), notamment dans des services de réanimation 

néonatale sur les décès issus de décisions de fin de vie ou de limitation ou d’abstention 

thérapeutique n’ont pas trouvées d’évolution majeure de la proportion du nombre de ces décès 

sur le nombre total de décès en réanimation néonatale. 

Le complément éthique de l’étude EPIPAGE 2 (période d’inclusion de mai à 

novembre 2011) va permettre d’avoir un aperçu plus global des ces situations, notamment en 

incluant les décès en salle de naissance et les interruptions médicales de grossesse (IMG). 

Sera ainsi disponible un détail actualisé des décisions prises en grossesses pathologiques, en 

salle de naissance et en réanimation néonatale en France, de leurs raisons et de leur mise en 

œuvre. 
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Objectifs de l’étude : 

 

L’objectif principal de cette étude était de décrire et comparer les pratiques actuelles 

lorraines en Gynécologie-Obstétrique, et en Néonatologie, relatives à la prise en charge des 

situations cliniques pouvant conduire à une décision de limitation, d’abstention ou d’arrêt 

thérapeutique (en anténatal, en salle de naissance, ou en période néonatale) ou des discussions 

d’interruption médicale de grossesse (IMG) hors anomalies constitutionnelles fœtales. 

 

L’objectif secondaire est d’établir de façon formalisée, pour les professionnels de la 

périnatalité de la région Lorraine, un schéma consensuel de prise en charge de ces situations 

présentant des dilemmes éthiques, dans l’état actuel des connaissances, et d’analyser les 

pratiques actuelles au regard de ce schéma consensuel.  
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II) Matériel et méthodes 

 

a. Projet Ethique d’EPIPAGE 2 

 

L’étude EPIPAGE 2 est une étude épidémiologique nationale prospective sur les petits âges 

gestationnels. Elle s’accompagne de plusieurs projets complémentaires, dont un projet 

d’éthique s’intitulant : Décisions et pratiques autour de l’extrême prématurité : rôle des 

soignants, soins palliatifs et implication des parents. Ce projet complémentaire est coordonné 

par le Dr FOIX L’HELIAS, pour l’unité INSERM 953 (investigateur principal). La 

participation des centres se faisait sur la base du volontariat, tandis que le tronc commun 

d’EPIPAGE 2 avait pour objectif la participation de toutes les maternités françaises. 

 

i. Population 

L’étude complémentaire éthique d’EPIPAGE 2 concerne tout fœtus ou nouveau-né inclus 

dans EPIPAGE 2 : 

- Né entre 22 SA et 26 SA révolues (né vivant ou mort-né), dans une maternité 

participant au projet complémentaire éthique, et pour lequel il y a eu à un moment de 

la prise en charge périnatale (anténatale, en salle de naissance ou en période néonatale) 

un décès et/ou une discussion d’IMG, de limitation ou d’interruption des 

thérapeutiques actives, y compris sans évolution vers un décès. 

- Décédé après mort fœtale in utero 

- Décédé après IMG, à l’exclusion des IMG pour anomalie constitutionnelle fœtale 

(anomalie chromosomique ou syndrome malformatif) 

La période d’inclusion durait du 1
er

 mai au 31 décembre 2011. 
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ii. Type d’étude 

L’étude EPIPAGE 2 est une étude de cohorte multicentrique prospective.  

Nous avons utilisé pour ce travail les données recueillies à la Maternité Régionale 

Universitaire de Nancy dans le cadre de l’étude complémentaire éthique d’EPIPAGE 2. 

Les informations étaient recueillies à partir des dossiers médicaux, et à l’aide de discussions 

directes avec les équipes soignantes (DPN, Hospitalisation prénatale, Salle de naissance, 

Réanimation Néonatale) qui ont pris en charge la mère et/ou l’enfant. Les dossiers portaient le 

numéro d’inclusion de l’enfant dans l’étude EPIPAGE 2. 

 

iii. Données recueillies 

L’étude complémentaire éthique comprenait un questionnaire recueillant pour chaque période 

de la prise en charge (pendant la grossesse, en salle de naissance, en réanimation néonatale) 

des données relatives à la discussion, aux critères décisionnels, à la prise de décision 

médicale, à l’information et à l’implication des parents, à la prise en charge des nouveau-nés 

très grands prématurés en salle de naissance et en réanimation néonatale, et au soutien aux 

professionnels. 

 

b. Etablissement d’un schéma de prise en charge par consensus 

formalisé 

 

i. Méthode DELPHI 

La méthode DELPHI est une méthode d’élaboration de recommandations professionnelles par 

consensus formalisé. 

Les principaux objectifs du consensus formalisé sont de modéliser l’avis des professionnels 

sur un sujet donné (en fonction de leur expérience pratique) et d’aider à s’assurer de 

l’objectivité des recommandations professionnelles, notamment lorsqu’il existe une 

controverse ou que peu de preuves scientifiques sont disponibles (28). 
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Un groupe de pilotage délimite le thème, synthétise et analyse de manière critique les données 

bibliographiques disponibles. Il rédige des propositions de recommandations qu’il soumet à 

un groupe de cotation, constitué de professionnels sélectionnés connaissant bien le sujet traité 

(experts du sujet ou professionnels ayant une pratique régulière dans ce domaine). L’avis du 

groupe de cotation est formalisé en utilisant une échelle visuelle numérique discontinue, et le 

degré d’accord ou de désaccord entre les professionnels est analysé. Les règles de 

conservation des recommandations à retenir sont fixées a priori. Dans la version complète du 

consensus formalisé, un groupe de lecture constitué d’experts donne ensuite un avis sur le 

fond et la forme des recommandations obtenues, en particulier sur leur applicabilité, leur 

acceptabilité et leur lisibilité (28). 

La méthode « DELPHI » correspond à la version courte du consensus formalisé, sans groupe 

de lecture. Le nombre de tours de cotation était ici fixé à deux a priori. 

 

ii. Phase de préparation 

Le groupe de pilotage pour l’établissement de recommandations professionnelles sur les 

situations éthiques difficiles dans l’extrême prématurité était composé d’un obstétricien, une 

méthodologiste, un anesthésiste-réanimateur, un pédiatre néonatologiste, une sage-femme, 

une psychologue, tous experts dans le domaine de la périnatalité et travaillant en maternité de 

type 3, et d’un philosophe. 

Après rédaction d’une synthèse de la littérature existante (Cf. annexe n°1) pour servir 

d’introduction au questionnaire, le groupe de pilotage a établit un questionnaire, composé de 

quatre cas cliniques de situations éthiques difficiles en périnatalité : 

- Une rupture prématurée des membranes franches à 17 SA, avec réalisation par la suite 

d’une IMG. 

- Une menace d’accouchement prématuré incoercible à 24 SA et 2 jours, pour une 

grossesse gémellaire garçon/fille, sans maturation fœtale, avec absence d’adaptation à 

la vie extra-utérine de la fille et adaptation correcte du garçon. 

- Une menace d’accouchement prématurée incoercible à 23 SA et 3 jours. 
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- Une hémorragie intra-ventriculaire sévère bilatérale chez un nouveau-né prématuré né 

à 25 SA, âgé de 7 jours, avec décision de LATA, puis survenue du décès. 

Dans chacun de ces cas cliniques, différentes prises en charge étaient proposées.  

Le degré d’accord de la personne remplissant le questionnaire avec les prises en charge 

proposées était évalué par une échelle visuelle numérique à 6 degrés (1 : pas du tout d’accord, 

2 : pas d’accord, 3 : plutôt pas d’accord, 4 : plutôt d’accord, 5 : d’accord, 6 : tout à fait 

d’accord).  

Les réponses étaient partagées en 3 zones à savoir, 1-2 : zone de non indication, 3-4 : zone 

d’indécision, et 5-6 : zone d’indication. Le degré d’accord (relatif, fort ou indécision) des 

membres du groupe de cotation, et le type de décision (indication, non indication, indécision) 

étaient évalués pour chaque proposition selon la situation de la médiane dans l’une de ces 3 

zones, en tenant compte également de la dispersion (plus fine que l’étendue) des scores 

donnés à chaque question par les membres du groupe de cotation. 

 

Exemple de synthèse des réponses : 

 1 2 3 4 5 6 Total Mini Maxi Médiane Avis 

a 0 0 0 2 3 6 11 3 6 6 Accord fort d'indication 
b 0 1 0 5 3 2 11 2 6 4 Accord fort d’indication 
c 0 1 2 3 3 3 12 1 5 4,5 Accord relatif d’indication 
d 0 2 3 3 0 3 11 2 6 4 Désaccord 
e 0 0 3 2 7 0 12 3 5 5 Désaccord 
f 4 2 5 1 0 0 12 1 4 2,5 Accord relatif de non indication 
g 4 1 7 0 0 0 12 1 3 3 Accord fort de non indication 
h 4 3 4 1 0 0 12 1 4 2 Accord fort de non indication 

 

Le questionnaire établit par le groupe de pilotage est présenté ci-après. 
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iii. Questionnaire Tour 1 : 

Bonjour, 

Avant de répondre aux questions des cas cliniques, nous vous remercions de compléter ces 

quelques données personnelles (les questionnaires sont anonymes) : 

Profession : 

- Gynécologue-obstétricien 

- Anesthésiste-réanimateur 

- Sage-femme 

- Psychiatre/Psychologue 

- Pédiatre/Néonatologiste 

Exercice : 

- Maternité de niveau I 

- Maternité de niveau Ia 

- Maternité de niveau IIb 

- Maternité de niveau III 

Durée d’exercice : 

- < 10 ans 

- 10-20 ans 

- 20 ans  

Sexe : 

- Femme 

- Homme  
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Pratiques optimales de prise en charge en anténatal et en salle de naissance d’une 

MFIU, d’une IMG ou d’un décès 

 

Situation 1 

 

Au cours d’une grossesse jusqu’alors non incidentée, est diagnostiquée une rupture 

prématurée des membranes à 17 SA. 

 

1.1/ Selon vous, les parents doivent être informés du pronostic extrêmement défavorable pour 

le fœtus : 

a. par la sage-femme 

b. par l’obstétricien 

c. par le pédiatre 

d. par l’obstétricien et le pédiatre 

e. par les trois ensembles 

f. par plusieurs intervenants à des temps différés 

g. en présence d’un psychologue 

h. préférentiellement par un intervenant de sexe masculin 

i. préférentiellement par un intervenant de sexe féminin 

j. Autres propositions / commentaires libres 
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1.2/ Cette information doit : 

a. comprendre toutes les données en possession de l’informateur 

b. être limitée au nécessaire pour la prise de décision 

c. comprendre l’avis personnel de l’informateur sur la situation 

d. contenir les statistiques locales de morbi-mortalité relatives à la rupture des 

membranes 

e. comprendre l’information que la demande d’IMG est possible 

 

1.3/ Ils demandent à leur gynécologue référent de formuler une demande d’IMG au CPDP. Le 

CPDP retient l’indication d’IMG dans cette situation. Les parents doivent être informés de 

cette décision : 

a. par la sage-femme 

b. par l’obstétricien 

c. par le pédiatre 

d. par l’obstétricien et le pédiatre 

e. en présence d’un psychologue 
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1.4/ La réalisation d’un arrêt de vie in utero : 

a. doit être systématique 

b. doit être systématique après le seuil d’enregistrement de 22 SA 

c. peut être réalisée à partir de 24 SA 

d. peut être réalisée à partir de 23 SA 

e. peut être réalisée à partir de 22 SA 

f. peut être réalisée à partir de 21 SA 

g. peut être réalisée à partir de 20 SA 

h. peut être réalisée à partir de 19 SA 

 

1.5/ En cas de réalisation de l’arrêt de vie in utero au bloc opératoire : 

a. le papa ne peut être admis au bloc opératoire 

b. le papa peut être admis au bloc opératoire, même si ce n’est pas le cas pour les 

césariennes 

c. il est préférable de déconseiller au père d’être présent dans le bloc opératoire 

d. il est préférable de conseiller au père d’être présent dans le bloc opératoire 

 



40 

 

1.6/ Lieu et conditions de déroulement du travail : 

a. le travail peut avoir lieu en salle de naissance 

b. le travail peut avoir lieu en salle de naissance, dans un box isolé des autres parturientes 

c. le travail peut avoir lieu dans la chambre de la maman 

d. les autres enfants du couple peuvent rendre visite à la maman pendant le travail 

e. d’autres membres de la famille quels qu’ils soient peuvent rendre visite à la maman 

pendant le travail 

 

1.7/ Après l’expulsion : 

a. des photos doivent être prises de façon systématique 

b. des photos doivent être prises si les parents ne souhaitent pas voir l’enfant 

c. des photos doivent être prises uniquement avec l’accord des parents 

d. des traces mémorielles doivent être réalisées, quel que soit l’avis des parents et 

conservées dans le dossier si les parents ne souhaitent pas les conserver pour le 

moment 
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1.8/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux parents : 

a. dès l’annonce de la pathologie grave 

b. lors de la consultation pré-IMG 

c. lors de la prise de rendez-vous pour l’IMG 

d. pendant la réalisation de l’IMG 

e. après l’IMG 

f. systématiquement lors de toutes ces étapes 

g. cette proposition n’est pas toujours utile 

 

1.9/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux soignants : 

a. accompagnant le processus de demande d’IMG 

b. accompagnant le déroulement de l’IMG 

c. de façon systématique à tout soignant ayant participé à la prise en charge à n’importe 

quel moment 

d. sous la forme d’un groupe de parole 
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1.10/ Un rendez-vous à distance est proposé aux parents : 

a. systématiquement 

b. avec l’obstétricien qui a réalisé l’IMG 

c. avec la sage-femme qui a participé à l’IMG 

d. avec un autre obstétricien 

e. avec une autre sage-femme 

f. avec un psychologue 

g. conjointement avec un psychologue 

 

1.11/ Au cours de ce rendez-vous : 

a. l’obstétricien leur donne le compte-rendu de l’autopsie si celle-ci confirme le 

diagnostic anténatal 

b. l’obstétricien leur donne le compte-rendu de l’autopsie même si celle-ci ne confirme 

pas le diagnostic anténatal 

c. une psychologue est systématiquement présente à l’entretien, sauf refus exprimé par 

les parents 

d. vous explicitez aux parents les éventuelles divergences existantes entre l’anténatal et 

les résultats de fœtopathologie ou de génétique 
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Situation 2 

 

Lors d’une grossesse gémellaire (bichoriale biamniotique, garçon et fille) de déroulement 

normal survient une MAP sévère à 24 SA +2j. La mère de 39 ans (G10P6, 3 IVG, 6 enfants 

bien portants) et son nouveau compagnon sont très effrayés par la possibilité d’avoir un enfant 

handicapé. 

 

2.1/ Un transfert materno-fœtal en maternité de niveau 3 : 

a. est réalisé de façon systématique si la convention du réseau périnatal local le prévoit 

b. est à proposer aux parents s’ils souhaitent une prise en charge pédiatrique des enfants 

c. n’est pas à proposer aux parents s’ils ne souhaitent pas de prise en charge pédiatrique 

des enfants 

d. n’est pas à proposer obligatoirement aux parents 

e. est à proposer aux parents même s’ils ne souhaitent pas à priori de prise en charge 

pédiatrique 

 

2.2/ L’information des parents sur les risques de l’extrême prématurité et les différentes 

possibilités de prise en charge doit : 

a. avoir lieu avant le transfert en niveau 3 de façon exhaustive 

b. avoir lieu avant le transfert en niveau 3 avec des explications synthétiques 

c. avoir lieu exclusivement après le transfert 

d. être poursuivie après le transfert en niveau 3 quelle qu’ait été l’information avant le 

transfert 

e. doit se faire en concertation entre les deux équipes 
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2.3/ Le transfert materno-fœtal en niveau 3 est réalisé. Les parents doivent être informés des 

risques de l’extrême prématurité et des différentes possibilités de prise en charge : 

a. par un obstétricien 

b. par un pédiatre 

c. par un obstétricien et un pédiatre conjointement 

d. par l’un deux conjointement avec un psychologue 

 

2.4/ La maturation pulmonaire fœtale : 

a. doit être proposée (ou terminée si elle a été débutée en périphérie) 

b. doit être proposée aux parents en leur laissant le choix de sa réalisation 

c. n’est nécessaire que si les parents souhaitent une prise en charge pédiatrique active 

d. ne doit pas être réalisée, en expliquant aux parents les raisons (morbi-mortalité élevée 

des extrêmement grands prématurés) 

e. doit faire l’objet d’une concertation systématique entre le centre receveur et le centre 

transféreur avant d’être initiée 

 

2.5/ L’information réalisée sur les risques de l’extrême prématurité et l’éventail de prise en 

charge possibles : 

a. comprendre toutes les données en possession de l’informateur 

b. doit être adaptée au niveau de compréhension du couple et être exhaustive sur tous les 

éléments permettant de prendre une décision 

c. doit être adaptée au niveau de compréhension du couple, quitte à ne pas être 

exhaustive 

d. peut comprendre l’avis personnel du médecin faisant l’information sur la situation 
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Les parents sont en accord avec une réanimation d’attente sans acharnement thérapeutique, 

d’autant plus que le pronostic vital et fonctionnel est engagé. Ils expriment ouvertement leur 

préférence pour le décès à la naissance si l’accouchement a lieu avant 25 SA. La MAP est 

incoercible et l’accouchement a lieu. 

 

2.6/ Le premier bébé, de sexe féminin, présente une très mauvaise adaptation à la vie extra-

utérine avec un score d’Apgar à 1 (RC < 100). 

a. ce nouveau-né décèdera rapidement, l’intervention médicale est inutile 

b. un soignant peut lui administrer des antalgiques à doses efficaces 

c. un soignant peut lui administrer des antalgiques à fortes doses afin que la bradycardie 

ne se prolonge pas 

d. le curare peut être utilisé pour éviter les gasps 

e. ce nouveau-né peut être placé dans les bras des parents s’ils le souhaitent, avant son 

décès 

f. ce nouveau-né peut être placé dans les bras des parents s’ils le souhaitent, après son 

décès 

g. ce nouveau-né peut être placé dans les bras des parents s’ils le souhaitent, pendant 

toute la durée de sa courte vie 
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2.7/ Pour ce qui est décidé ci-dessus, le soignant qui réalise cela est : 

a. une sage-femme 

b. un obstétricien 

c. un pédiatre 

d. un anesthésiste 

e. un membre d’une équipe formée pour les soins palliatifs et l’accompagnement de fin 

de vie 

 

2.8/ Le deuxième bébé, de sexe masculin, présente une adaptation correcte à la vie extra-

utérine avec un score d’Apgar à 6 (RC > 100, mouvements respiratoires, réactivité bonne, 

tonus faible) : 

a. on prend en compte le souhait des parents et on ne réalise pas de réanimation 

b. on accélère le décès par l’administration d’antalgiques et/ou de tout autre médicament 

c. on minimise la prise en charge initialement, mais comme il continue à présenter des 

signes de vitalité, on réalise finalement la réanimation d’attente 

d. on réalise immédiatement la réanimation d’attente telle qu’expliquée précédemment 

aux parents 

 

 

Situation 3 

 

Une patiente se présente aux urgences obstétricales en MAP sévère à 23 SA +3, lors d’une 

grossesse de déroulement normal initialement. 
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3.1/ Les parents sont prévenus de l’absence de viabilité à ce terme de leur enfant par : 

a. une sage-femme 

b. un obstétricien 

c. un pédiatre 

d. un anesthésiste 

e. les différents membres de l’équipe soignante amenés à la prendre en charge avec son 

fœtus en salle de naissance 

f. idéalement avec une psychologue 

 

3.2/ La (les) personne(s) désigné(s) à la question précédente : 

a. doivent prévenir les parents du risque que le nouveau-né vive quelques minutes (RC, 

respiration) 

b. doivent prévenir les parents du risque de gasps 

c. doivent informer les parents des différentes thérapeutiques qui seront possiblement 

administrées (antalgiques, curare) 

d. ne doivent pas informer les parents des différentes thérapeutiques qui seront 

possiblement administrées (antalgiques, curare) 

e. doivent leur demander s’ils souhaitent la réalisation d’un rituel religieux 

f. doivent leur demander s’ils souhaitent la réalisation de photos de leur enfant et/ou le 

recueil de traces mémorielles 

g. doivent les informer qu’il y aura réalisation de photos de leur enfant et/ou recueil de 

traces mémorielles 
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3.3/ Malgré la prise en charge rapide la MAP est incoercible et la patiente accouche une heure 

après son arrivée aux urgences d’un enfant de sexe masculin, présentant un score d’Apgar à 1 

à 1 et 5 min (RC < 100). 

a. ce nouveau-né décèdera rapidement, l’intervention médicale est inutile 

b. un soignant peut lui administrer des antalgiques à doses efficaces 

c. un soignant peut lui administrer des antalgiques à fortes doses afin que la bradycardie 

ne se prolonge pas 

d. le curare peut être utilisé pour éviter les gasps 

e. ce nouveau-né doit être placé dans les bras des parents 

f. ce nouveau-né peut être placé dans les bras des parents s’ils le souhaitent, avant son 

décès 

g. ce nouveau-né peut être placé dans les bras des parents s’ils le souhaitent, après son 

décès 

h. ce nouveau-né peut être placé dans les bras des parents s’ils le souhaitent, pendant 

toute la durée de sa courte vie 

 

3.4/ Pour ce qui est décidé ci-dessus, le soignant qui réalise cela est : 

a. une sage-femme 

b. un obstétricien 

c. un pédiatre 

d. un anesthésiste 

e. une équipe formée pour les soins palliatifs et l’accompagnement de fin de vie 
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3.5/ Après le décès de l’enfant : 

a. le corps peut être montré à d’autres membres de la famille si les parents le souhaitent 

b. des photos doivent être réalisées même en l’absence de désir des parents et conservées 

dans le dossier 

c. des traces mémorielles autres que les photos doivent être réalisées même en l’absence 

de désir des parents et conservées dans le dossier 

d. des photos peuvent être réalisées même en l’absence de désir des parents et conservées 

dans le dossier 

 

3.6/ Dans la suite de la prise en charge, un accompagnement psychologique : 

a. peut être proposé aux parents 

b. doit être proposé aux parents 

c. peut être proposé à l’équipe soignante 

d. doit être proposé à l’équipe soignante 

e. doit être accessible pour l’équipe soignant sous la forme d’un groupe de parole 

 



50 

 

Pratiques optimales de prise en charge d’un décès en néonatologie 

 

 

Chez un prématuré à 25 SA est dépisté dans la première semaine de vie une hémorragie intra-

ventriculaire grade 4 à gauche et 2 à droite. Le tracé électro-encéphalographique est 

inquiétant. Il présente aussi une atteinte pulmonaire sévère avec dépendance ventilatoire. 

 

4.1/ Les médecins de l’unité souhaitent faire une réunion de concertation afin de décider de la 

suite de la prise en charge : 

a. ils doivent en informer les parents avant la tenue de la réunion 

b. ils doivent informer les parents des décisions prises au cours de la réunion 

c. ils doivent informer les parents après la réunion de sa tenue et de la (des) décision(s) 

prise(s) 

d. ils n’ont pas d’obligation d’information des parents 

e. ils doivent consigner la décision de la réunion dans le dossier médical de l’enfant 

 

Une limitation des thérapeutiques de réanimation cardiaque est décidée en cas d’arrêt 

cardiaque. De plus, les médecins décident, au vu du pronostic neurologique qu’ils jugent 

effroyable, de ne pas traiter le canal artériel s’il est persistant et d’éviter toute administration 

d’amines vasopressives en cas d’hypotension artérielle et de ne pas prescrire de corticoïdes à 

visée d’extubation. 
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4.2/ Si les parents sont informés de cette décision et la refusent : 

a. il faut appliquer leur souhait et reprendre des soins actifs et une réanimation si 

nécessaire 

b. il faut noter leur désaccord mais appliquer sans nouvel entretien avec les parents la 

décision prise en réunion de concertation thérapeutique 

c. il faut rediscuter avec eux régulièrement pour essayer de les faire adhérer à la décision 

prise en réunion de concertation, et si le désaccord persiste, poursuivre tous les 

soins de réanimation 

d. il faut rediscuter avec eux régulièrement pour essayer de les faire adhérer à la décision 

prise en réunion de concertation, et si le désaccord persiste, appliquer la 

décision prise en réunion de concertation 

 

Finalement, l’état de l’enfant se dégrade très vite et une nouvelle réunion de concertation 

thérapeutique conclut à l’arrêt de toutes les thérapeutiques, et à la seule poursuite des soins de 

confort. Les parents sont informés de cette décision. 

Les parents voient l’état clinique de leur enfant devenir de plus en plus précaire, et demandent 

eux-mêmes une non obstination déraisonnable des soins. 

 

4.3/ Le décès approche. Il faut : 

a. leur demander s’ils souhaitent être présents lors du décès 

b. leur demander s’ils souhaitent des visites de la famille à l’enfant 

c. leur demander s’ils souhaitent la réalisation d’un rituel religieux 

d. leur demander s’ils souhaitent la réalisation de photos de leur enfant ou le recueil de 

traces mémorielles 
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4.4/ L’augmentation de la sédation/analgésie peut accélérer le décès de l’enfant. 

a. vous informez les parents du risque d’accélérer la survenue du décès 

b. vous informez les parents lorsque le décès est proche que celui-ci va bientôt survenir 

c. vous n’expliquez pas aux parents le lien entre la sédation/analgésie et le décès 

d. vous expliquez aux parents toute la procédure d’arrêt des thérapeutiques et 

d’augmentation de la sédation qui précèderont le décès de leur enfant 

 

4.5/ La hausse de la sédation/analgésie peut accélérer le décès de l’enfant, dans l’idéal : 

a. les doses sont augmentées à visée d’antalgie/analgésie efficace 

b. les doses sont augmentés fortement afin d’endormir l’enfant profondément, quitte à 

accélérer le décès 

c. l’augmentation de la dose et son importance son consignées sur les fiches de 

prescription 

d. vous utilisez du curare pour éviter les gasps 

e. l’utilisation du curare est consignée dans les fiches de prescription 

 

4.6/ A l’approche du décès : 

a. l’enfant est placé dans un endroit isolé avec ses parents, et ils participent aux soins 

s’ils le souhaitent 

b. l’enfant ne peut être déplacé, même si les parents d’autres enfants sont proches 

c. l’enfant doit être mis dans les bras de ses parents 

d. l’enfant peut être mis dans les bras de ses parents s’ils le souhaitent 

e. d’autres membres de la famille peuvent être présents 
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4.7/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux parents : 

a. dès la naissance et l’hospitalisation en réanimation néonatale 

b. dès l’aggravation de l’état de l’enfant 

c. après l’annonce de la décision de limitation de soins 

d. après le décès 

e. systématiquement, à n’importe quel moment 

 

4.8/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux soignants : 

a. ayant participé à la prise de décision 

b. ayant accompagné le décès 

c. de façon systématique à tout soignant ayant participé à la prise en charge en 

réanimation 

d. sous la forme d’un groupe de parole 

 

4.9/ un rendez-vous après le décès est proposé aux parents : 

a. systématiquement 

b. avec le pédiatre présent au moment du décès 

c. avec un pédiatre ayant participé à la prise en charge en réanimation 

d. avec n’importe quel membre de l’équipe médicale 

e. avec le médecin qu’ils auront désigné 
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iv. Phase de cotation 

Le groupe de pilotage a constitué un groupe de cotation constitué de professionnels du Réseau 

Périnatal Lorrain représentant les différentes spécialités concernées : pédiatrie, obstétrique, 

maïeutique, anesthésie, psychologie. Les professionnels sélectionnés étaient issus de 

maternités de différents niveaux de prise en charge, et d’établissements publiques et privés. 

Après analyse du 1
er

 tour de cotation, le groupe de pilotage a établi les recommandations et 

les indications ou non indications qui pouvaient être établies à la suite du premier tour de 

cotation. 

Le questionnaire a été soumis pour le 2
ème

 tour de cotation aux membres du groupe de 

cotation initial ayant répondu au 1
er

 tour accompagné d’une lettre d’information pour le 2
ème

 

tour (Cf. annexe n°3), ainsi que des résultats du 1
er

 tour (réponse de l’ensemble du groupe de 

cotation et rappel de leur réponse personnelle) (Cf. annexe n°2).  

Les réponses obtenues furent analysées de la même manière que celles du 1
er

 tour, et des 

recommandations et indications ou non indications finales furent énoncées par le groupe de 

pilotage. 

 

v. Complément : l’opinion des juniors 

Le questionnaire incluant les modifications effectuées au second tour, accompagné de 

l’introduction et de la lettre d’information établies initialement (cf. annexes n° 1), fut adressé 

à de jeunes professionnels en cours de formation dans les disciplines suivantes : pédiatrie, 

anesthésie-réanimation, gynécologie-obstétrique, maïeutique, et étudiants hospitaliers. 

Les réponses obtenues (un seul tour de cotation), furent analysées également selon leur 

répartition dans les zones de non indication, d’indécision ou d’indication. 



55 

 

 

III) Résultats 

 

a. Projet Ethique d’EPIPAGE 2 

 

Pour ce travail relatif à l’étude éthique EPIPAGE 2, nous avons inclus 32 nouveau-nés ou 

fœtus mort-nés ou issus d’IMG (pour une raison autre qu’une anomalie congénitale fœtale). 

Un dossier n’a pu être analysé du fait du refus parental de participation à cette étude. Parmi 

ces 32 enfants, 12 (37,5%) étaient mort-nés, et 2 (6,3%) issus d’IMG avec geste d’arrêt de vie 

in utero. Parmi les 18 (56,2%) enfants nés vivants, 2 sont décédés en salle de naissance, 5 sont 

décédés en réanimation, soit 11 nouveau-nés sortis vivants au domicile. 

Les données régionales de cette étude devaient être disponibles pour janvier 2013, cependant 

la saisie centralisée des données n’étant pas réalisée lors de la rédaction de ce travail de thèse, 

l’analyse de ces données sera réalisée ultérieurement. 

 



56 

 

b. Etablissement de recommandations de prise en charge par consensus 

formalisé 

 

Groupe de cotation 

Ce questionnaire a été adressé au groupe de cotation pour le 1
er

 tour en septembre 2011, et 

pour le 2
ème

 tour en décembre 2011.  

La composition du groupe de cotation aux 1
er

 et 2
ème

 tours et le taux de réponse sont présentés 

dans le tableau 1. 

Tableau 1 : Composition du groupe de cotation et taux de participation 

    Total Type de maternité Réponses 

   3 2b 2a 1  

Anesthésistes 
Tour 1 3 1 1 0 1 0% 
Tour 2 0      

Obstétriciens 
Tour 1 5 1 2 0 2 60% 
Tour 2 3 0 2 0 1 100% 

Sages-femmes 
Tour 1 5 1 2 0 2 60% 
Tour 2 3 1 1 0 1 100% 

Pédiatres 
Tour 1 6 2 1 1 2 83% 
Tour 2 5 2 1 1 1 80% 

Psychologues 
Tour 1 1 1 0 0 0 100% 

Tour 2 5 1 2 0 2 60% 

 

Résultats du Tour 1 et Questionnaire Tour 2  : 

Les questions qui semblaient générer une lecture confuse ou ambiguë furent reformulées. Ces 

questions étaient les questions 1.4, 1.5, 1.6, 2.1, et 3.3. 

Les modifications réalisées pour ces questions entre le tour 1 et le tour 2 sont présentées dans 

le tableau 2. 
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Tableau 2 : Questions modifiées entre les 2 tours de cotation 

 

 Tour 1 Tour 2 

Question 1.4 L’arrêt de vie in utero : 

a) doit être systématique 

b) doit être systématique après le seuil 

d’enregistrement de 22 SA 

c) peut être réalisé à partir de 24 SA 

d) peut être réalisé à partir de 23 SA 

e) peut être réalisé à partir de 22 SA 

f) peut être réalisé à partir de 21 SA 

g) peut être réalisé à partir de 20 SA 

h) peut être réalisé à partir de 19 SA 

L’arrêt de vie in utero : 

a) doit être systématique 

b) doit être systématique après le seuil 

d’enregistrement de 22 SA  

c) paraît nécessaire à un AG < 19 SA 

d) paraît nécessaire à partir de 19-20 SA 

e) paraît nécessaire à partir de 21-22 SA 

Question 1.5 En cas de réalisation de l’arrêt de vie 

in utero au bloc opératoire : 

a) le papa ne peut être admis au BO 

b) le papa peut être admis au BO 

c) il est préférable de déconseiller au 

père d’être présent dans le BO 

d) il est préférable de conseiller au 

père d’être présent dans le BO 

En cas de réalisation de l’arrêt de vie in 

utero au bloc opératoire : 

a) le père n’est pas admis dans le BO 

b) vous conseillez au père d’être présent 

dans le BO 

c) vous déconseillez au père d’être 

présent dans le BO 

Question 1.6 Lieu et conditions de déroulement du 

travail : 

a) le travail peut avoir lieu en salle de 

naissance 

b) le travail peut avoir lieu en salle de 

naissance, dans un box isolé des autres 

parturientes 

c) le travail peut avoir lieu dans la 

chambre de la maman 

d) les autres enfants du couple peuvent 

rendre visite à la maman pendant le 

travail 

e) d’autres membres de la famille 

quels qu’ils soient peuvent rendre 

visite à la maman pendant le travail 

1.6 Lieu et condition de déroulement du 

travail : 

a) le travail ne doit pas avoir lieu en 

salle de naissance 

b) le travail peut avoir lieu en salle de 

naissance, dans un box isolé des autres 

parturientes 

c) le travail a lieu dans le chambre de la 

maman 

d) les autres enfants du couple peuvent 

rendre visite à la maman pendant le 

travail 

e) des proches quels qu’ils soient 

peuvent rendre visite à la maman 

pendant le travail 

1.6bis Pendant l’accouchement : 

a) vous conseillez au conjoint d’être 

présent 

b) les autres enfants du couple peuvent 

être présents 

c) des proches quels qu’ils soient 

peuvent être présents 

Question 2.1 Un transfert materno-fœtal en 

maternité de niveau 3 : 

a) est réalisé de façon systématique si 

la convention du réseau périnatal local 

le prévoit 

Un transfert materno-fœtal en maternité 

de niveau 3 : 

a) est à proposer de façon systématique 

si la convention du réseau périnatal 

local le prévoit 
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 Tour 1 Tour 2 

Question 3.3 d) le curare peut être utilisé pour éviter 

les gasps 

c) le curare seul peut être utilisé pour 

éviter les gasps 

d) le curare associé aux antalgiques peut 

être utilisé pour éviter les gasps 

 

Sur décision du groupe de pilotage, quatre psychologues supplémentaires furent inclus au 

groupe de cotation. Le groupe de cotation du 2
ème

 tour se composait donc de 16 

professionnels, les questionnaires n’étant adressés qu’aux répondeurs du tour 1 (Cf. Tableau 

1). 

Le questionnaire à compléter pour le 2
ème

 tour était accompagné également d’une lettre 

d’information (Cf. annexe n°3). Avec ce questionnaire, chaque membre du groupe reçut un 

exemplaire du questionnaire initial avec le résultat global pour chaque proposition, ainsi 

qu’un rappel de sa réponse (Cf. annexe n°2).  

 

Résultats du tour 2 

L’analyse des résultats obtenus détermina les points sur lesquels un consensus, simple ou fort, 

s’était dégagé parmi les membres du groupe de cotation (voir pages suivantes). A partir de ces 

résultats, les membres du groupe de pilotage élaborèrent des recommandations pour chaque 

situation clinique proposée. 

 



59 

 

Pratiques optimales de prise en charge en anténatal et en salle de naissance d’une 

MFIU, d’une IMG ou d’un décès 

 

Situation 1 

Au cours d’une grossesse jusqu’alors non incidentée, est diagnostiquée une rupture 

prématurée des membranes à 17 SA. 

1.1/ Selon vous, les parents doivent être informés du pronostic extrêmement défavorable 

pour le fœtus : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Par la sage-femme 1 5 3 Désaccord 

Par l’obstétricien 3 6 5 Fortement RECOMMANDE 

Par le pédiatre 3 5 5 Désaccord 

Par l’obstétricien et le pédiatre 4 6 5 Fortement RECOMMANDE 

Par les trois ensembles 1 6 4 Désaccord 

Par plusieurs intervenants à des 

temps différés 
1 6 3.5 Désaccord 

En présence d’un psychologue 1 6 3.5 Désaccord 

Par un obstétricien et un 

psychologue 
1 6 3 Désaccord 

Préférentiellement par un 

intervenant de sexe masculin 
1 2 1 

Fortement NON 

RECOMMANDE 

Préférentiellement par un 

intervenant de sexe féminin 
1 2 1 

Fortement NON 

RECOMMANDE 
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1.2/ Cette information doit : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Comprendre toutes les données en 

possession de l’informateur 
3 6 5 Fortement RECOMMANDE 

Etre limitée au nécessaire pour la 

prise de décision 
1 6 3 Désaccord 

Comprendre l’avis personnel de 

l’informateur sur la situation 
1 5 2 Désaccord 

Contenir les statistiques locales de 

morbi-mortalité relatives à la 

rupture des membranes 

3 6 4 Relativement Recommandé 

Comprendre l’information que la 

demande d’IMG est possible 
4 6 5.5 Fortement RECOMMANDE 

 

1.3/ Ils demandent à leur gynécologue référent de formuler une demande d’IMG au 

CPDP. Le CPDP retient l’indication d’IMG dans cette situation. Les parents doivent 

être informés de cette décision : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Par la sage-femme 
1 5 3 

Fortement NON 

RECOMMANDE 

Par l’obstétricien 3 6 6 Fortement RECOMMANDE 

Par le pédiatre 1 5 3 Désaccord 

Par l’obstétricien et le pédiatre 2 6 3.5 Désaccord 

En présence d’un psychologue 3 6 4 Fortement RECOMMANDE 
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1.4/ La réalisation d’un arrêt de vie in utero : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Doit être systématique 1 6 3 Désaccord 

Doit être systématique après le seuil 

d’enregistrement de 22 SA 
2 6 4 

Fortement 

RECOMMANDE 

Parait nécessaire à un AG < 19 SA 2 6 4 Désaccord 

Parait nécessaire à partir de 19-20 

SA 
2 6 4 Désaccord 

Parait nécessaire à partir de 21-22 

SA 
2 6 4 

Relativement 

RECOMMANDE 

 

1.5/ En cas de réalisation de l’arrêt de vie in utero au bloc opératoire : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Le papa n’est pas admis au bloc 

opératoire 
1 6 3 Désaccord 

Le papa peut être admis au bloc 

opératoire, même si ce n’est pas le cas 

pour les césariennes 

1 5 4 Désaccord 

Vous déconseillez au père d’être présent 

dans le bloc opératoire 
1 6 3 Désaccord 

Vous conseillez au père d’être présent 

dans le bloc opératoire 
1 5 3 Désaccord 
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1.6/ Lieu et conditions de déroulement du travail : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Le travail peut avoir lieu en salle 

de naissance 
1 6 5 Désaccord (Tour 1) 

Le travail ne doit pas avoir lieu en 

salle de naissance 
2 6 3 Désaccord (Tour 2) 

Le travail peut avoir lieu en salle 

de naissance, dans un box isolé 

des autres parturientes 

3 6 4 Fortement RECOMMANDE 

Le travail a lieu dans la chambre 

de la maman 
2 6 4 Désaccord 

Les autres enfants du couple 

peuvent rendre visite à la maman 

pendant le travail 

1 4 2 Désaccord 

Des proches quels qu’ils soient 

peuvent rendre visite à la maman 

pendant le travail 

1 4 2 Désaccord 

 

1.6bis/ Pendant l’accouchement : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Vous conseillez au conjoint d’être 

présent 
1 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Les autres enfants du couple peuvent 

être présents 
1 4 2 

Fortement NON 

RECOMMANDE 

Des proches quels qu’ils soient 

peuvent être présents 
1 6 2 Désaccord 
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1.7/ Après l’expulsion : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Des photos doivent être prises de façon 

systématique 
3 6 5.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Des photos doivent être prises si les 

parents ne souhaitent pas voir l’enfant 
2 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Des photos doivent être prises 

uniquement avec l’accord des parents 
1 5 3 Désaccord 

Des traces mémorielles doivent être 

réalisées, quel que soit l’avis des parents 

et conservées dans le dossier si les 

parents ne souhaitent pas les conserver 

pour le moment 

3 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 
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1.8/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux parents : 

 

 
Min Max 

Médian

e 
Conclusion 

Dès l’annonce de la pathologie grave 
4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Lors de la consultation pré-IMG 
1 6 5.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Lors de la prise de rendez-vous pour 

l’IMG 
1 6 5.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Pendant la réalisation de l’IMG 1 6 3.5 Désaccord 

Après l’IMG 
1 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Systématiquement lors de toutes ces 

étapes 
2 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Cette proposition n’est pas toujours 

utile 
1 2 1 

Fortement NON 

RECOMMANDE 
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1.9/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux soignants : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Accompagnant le processus de demande 

d’IMG 
3 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Accompagnant le déroulement de l’IMG 
3 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

De façon systématique à tout soignant 

ayant participé à la prise en charge à 

n’importe quel moment 

3 6 5.5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Sous la forme d’un groupe de parole  
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 
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1.10/ Un rendez-vous à distance est proposé aux parents : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Systématiquement 

5 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Avec l’obstétricien qui a réalisé l’IMG 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Avec la sage-femme qui a participé à 

l’IMG 
1 6 4 Désaccord 

Avec un autre obstétricien 
1 4 3 

Fortement NON 

RECOMMANDE 

Avec une autre sage-femme 
1 4 3 

Fortement NON 

RECOMMANDE 

Avec un psychologue 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Conjointement avec un psychologue 1 6 5 Désaccord 

 

Dans le groupe de cotation, les obstétriciens insistaient sur l’importance qu’un rendez-vous 

soit proposé de façon systématique et sur la nécessité qu’un psychologue soit présent lors de 

ce rendez-vous. 

Les psychologues, insistant de même sur la nécessité que les rendez-vous soient proposés de 

façon systématiques, marquaient également l’importance que ce rendez-vous soit proposé 

avec l’obstétricien ayant réalisé l’IMG. 
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1.11/ Au cours de ce rendez-vous : 

 Min Max Médiane Conclusion 

L’obstétricien leur donne le compte-

rendu de l’autopsie si celle-ci confirme le 

diagnostic anténatal 

3 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

L’obstétricien leur donne le compte-

rendu de l’autopsie même si celle-ci ne 

confirme pas le diagnostic anténatal 

3 6 5.5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Une psychologue est systématiquement 

présente à l’entretien, sauf refus exprimé 

par les parents 

1 6 4 Désaccord 

Vous explicitez aux parents les 

éventuelles divergences existantes entre 

l’anténatal et les résultats de 

fœtopathologie ou de génétique 

4 6 6 
Fortement 

RECOMMANDE 

 

 

Situation 2 

 

Lors d’une grossesse gémellaire (bichoriale biamniotique, garçon et fille) de déroulement 

normal survient une MAP sévère à 24 SA +2j. La mère de 39 ans (G10P6, 3 IVG, 6 enfants 

bien portants) et son nouveau compagnon sont très effrayés par la possibilité d’avoir un 

enfant handicapé. 
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2.1/ Un transfert materno-fœtal en maternité de niveau 3 : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Est réalisé de façon systématique si la 

convention du réseau périnatal local le 

prévoit 

1 6 6 

Relativement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Est à proposer de façon systématique si 

la convention du réseau périnatal local le 

prévoit 

3 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 2) 

Est à proposer aux parents s’ils 

souhaitent une prise en charge 

pédiatrique des enfants 

1 6 5 
Relativement 

RECOMMANDE 

N’est pas à proposer aux parents s’ils ne 

souhaitent pas de prise en charge 

pédiatrique des enfants 

1 4 2 Désaccord 

N’est pas à proposer obligatoirement aux 

parents 
1 4 2 

Relativement NON 

RECOMMANDE 

Est à proposer aux parents même s’ils ne 

souhaitent pas à priori de prise en charge 

pédiatrique 

1 6 5.5 
Fortement 

RECOMMANDE 
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2.2/ L’information des parents sur les risques de l’extrême prématurité et les différentes 

possibilités de prise en charge doit : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Avoir lieu avant le transfert en niveau 3 

de façon exhaustive 
3 6 4 

Relativement 

RECOMMANDE 

Avoir lieu avant le transfert en niveau 3 

avec des explications synthétiques 
1 6 5 Désaccord 

Avoir lieu exclusivement après le 

transfert 1 3 2 

Fortement NON 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Etre poursuivie après le transfert en 

niveau 3 quelle qu’ait été l’information 

avant le transfert 

4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 2) 

Doit se faire en concertation entre les 

deux équipes 
4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 
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2.3/ Le transfert materno-fœtal en niveau 3 est réalisé. Les parents doivent être informés 

des risques de l’extrême prématurité et des différentes possibilités de prise en charge : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Par un obstétricien 
3 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Par un pédiatre 
5 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Par un obstétricien et un pédiatre 

conjointement 4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Par l’un deux conjointement avec un 

psychologue 
3 6 4.5 Désaccord 

 

 



71 

 

2.4/ La maturation pulmonaire fœtale : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Doit être proposée (ou terminée si elle a 

été débutée en périphérie) 
3 6 5.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Doit être proposée aux parents en leur 

laissant le choix de sa réalisation 
1 5 3 Désaccord 

N’est nécessaire que si les parents 

souhaitent une prise en charge 

pédiatrique active 

2 5 2.5 Désaccord (Tour 1) 

Ne doit pas être réalisée quand les parents 

ne souhaitent pas de prise en charge 

pédiatrique 

1 5 4 Désaccord 

Ne doit pas être réalisée, en expliquant 

aux parents les raisons (morbi-mortalité 

élevée des extrêmement grands 

prématurés) 

1 4 2 
Fortement NON 

RECOMMANDE 

Doit faire l’objet d’une concertation 

systématique entre le centre receveur et le 

centre transféreur avant d’être initiée 

1 6 5 Désaccord 
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2.5/ L’information réalisée sur les risques de l’extrême prématurité et l’éventail de prise 

en charge possibles : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Doit comprendre toutes les données en 

possession de l’informateur 
5 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Doit être adaptée au niveau de 

compréhension du couple et être 

exhaustive sur tous les éléments 

permettant de prendre une décision 

5 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Doit être adaptée au niveau de 

compréhension du couple, quitte à ne pas 

être exhaustive 

2 6 4 Désaccord 

Peut comprendre l’avis personnel du 

médecin faisant l’information sur la 

situation 

1 6 3 Désaccord 

 

Les parents sont en accord avec une réanimation d’attente sans acharnement thérapeutique, 

d’autant plus que le pronostic vital et fonctionnel est engagé. Ils expriment ouvertement leur 

préférence pour le décès à la naissance si l’accouchement a lieu avant 25 SA. La MAP est 

incoercible et l’accouchement a lieu. 
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2.6/ Le premier bébé, de sexe féminin, présente une très mauvaise adaptation à la vie 

extra-utérine avec un score d’Apgar à 1 (RC < 100). 

 Min Max Médiane Conclusion 

Ce nouveau-né décèdera rapidement, 

l’intervention médicale est inutile 
1 6 3 Désaccord 

Un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à doses efficaces 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à fortes doses afin que la 

bradycardie ne se prolonge pas 

1 6 4 Désaccord 

Le curare peut être utilisé pour éviter les 

gasps 
1 6 4.5 Désaccord 

Ce nouveau-né peut être placé dans les 

bras des parents s’ils le souhaitent, avant 

son décès 

5 6 6 

Fortement INDIQUE 

(Tour 1) 

Ce nouveau-né peut être placé dans les 

bras des parents s’ils le souhaitent, après 

son décès 

5 6 6 

Ce nouveau-né peut être placé dans les 

bras des parents s’ils le souhaitent, 

pendant toute la durée de sa courte vie 

5 6 6 
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2.7/ Pour ce qui est décidé ci-dessus, le soignant qui réalise cela est : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Une sage-femme 1 5 3 Désaccord 

Un obstétricien 1 5 3.5 Désaccord 

Un pédiatre 

4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Un anesthésiste 1 5 3 Désaccord 

Un membre d’une équipe formée pour les 

soins palliatifs et l’accompagnement de 

fin de vie 

2 6 6 
Fortement 

RECOMMANDE 
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2.8/ Le deuxième bébé, de sexe masculin, présente une adaptation correcte à la vie extra-

utérine avec un score d’Apgar à 6 (RC > 100, mouvements respiratoires, réactivité 

bonne, tonus faible) : 

 Min Max Médiane Conclusion 

On prend en compte le souhait des 

parents et on ne réalise pas de 

réanimation 

1 6 2.5 Désaccord 

On accélère le décès par l’administration 

d’antalgiques et/ou de tout autre 

médicament 

1 6 2 Désaccord 

On minimise la prise en charge 

initialement, mais comme il continue à 

présenter des signes de vitalité, on réalise 

finalement la réanimation d’attente 

1 5 2.5 Désaccord 

On réalise immédiatement la réanimation 

d’attente telle qu’expliquée 

précédemment aux parents 

2 6 5 Désaccord 

 

Il existe un désaccord professionnel quant à la prise en charge à proposer, chez un 

prématurissime présentant de faibles signes de vitalité, lorsque les parents souhaitent qu’un 

accompagnement soit proposé en cas d’absence de signes de vitalité.  

 

Les pédiatres surtout, et obstétriciens également, sont davantage en faveur de la réalisation 

d’une réanimation d’attente, tandis que les sages femmes recommandent la prise en compte 

du souhait parental et la non réalisation de gestes de réanimation active, lorsque des signes 

mineurs de vitalité sont présents. 
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Situation 3 

 

Une patiente se présente aux urgences obstétricales en MAP sévère à 23 SA +3, lors d’une 

grossesse de déroulement normal initialement. 

 

3.1/ Les parents sont prévenus de l’absence de viabilité à ce terme de leur enfant par : 

 

 Min Max Médiane Conclusion 

Une sage-femme 1 6 3 Désaccord 

Un obstétricien 
3 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Un pédiatre 
4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Un anesthésiste 1 5 2.5 Désaccord 

Les différents membres de l’équipe 

soignante amenés à la prendre en charge 

avec son fœtus en salle de naissance 

2 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Idéalement avec une psychologue 
2 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 
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3.2/ La (les) personne(s) désigné(s) à la question précédente : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Doivent prévenir les parents du risque 

que le nouveau-né vive quelques minutes 

(RC, respiration) 

2 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Doivent prévenir les parents du risque de 

gasps 
3 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Doivent informer les parents des 

différentes thérapeutiques qui seront 

possiblement administrées (antalgiques, 

curare) 

3 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Ne doivent pas informer les parents des 

différentes thérapeutiques qui seront 

possiblement administrées (antalgiques, 

curare) 

1 6 3 Désaccord (Tour 1) 

Doivent leur demander s’ils souhaitent la 

réalisation d’un rituel religieux 4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Doivent leur demander s’ils souhaitent la 

réalisation de photos de leur enfant et/ou 

le recueil de traces mémorielles 

2 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Doivent les informer qu’il y aura 

réalisation de photos de leur enfant et/ou 

recueil de traces mémorielles 

3 6 5.5 
Fortement 

RECOMMANDE 
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3.3/ Malgré la prise en charge rapide la MAP est incoercible et la patiente accouche une 

heure après son arrivée aux urgences d’un enfant de sexe masculin, présentant un score 

d’Apgar à 1 à 1 et 5 min (RC < 100). 

 Min Max Médiane Conclusion 

Ce nouveau-né décèdera rapidement, 

l’intervention médicale est inutile 
1 5 3 

Fortement NON 

RECOMMANDE 

Un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à doses efficaces 4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à fortes doses afin que la 

bradycardie ne se prolonge pas 

3 5 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Le curare seul peut être utilisé pour éviter 

les gasps 
2 5 3 Indécision 

Le curare associé aux antalgiques peut 

être utilisé pour éviter les gasps 
4 6 4 

Fortement 

RECOMMANDE 

Ce nouveau-né doit être placé dans les 

bras des parents 1 6 4 

Désaccord –accord 

relatif de non indication 

« doit » 

Ce nouveau-né peut être placé dans les 

bras des parents s’ils le souhaitent, avant 

son décès 

5 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Ce nouveau-né peut être placé dans les 

bras des parents s’ils le souhaitent, après 

son décès 

5 6 6 

Ce nouveau-né peut être placé dans les 

bras des parents s’ils le souhaitent, 

pendant toute la durée de sa courte vie 

5 6 6 
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3.4/ Pour ce qui est décidé ci-dessus, le soignant qui réalise cela est : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Une sage-femme 1 6 3 Désaccord 

Un obstétricien 1 6 4 Désaccord 

Un pédiatre 

4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE    

(Tour 1) 

Un anesthésiste 1 6 3 Désaccord 

Une équipe formée pour les soins 

palliatifs et l’accompagnement de fin de 

vie 

3 6 6 
Relativement 

RECOMMANDE 

 

3.5/ Après le décès de l’enfant : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Le corps peut être montré à d’autres 

proches si les parents le souhaitent 
2 6 4.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Des photos doivent être réalisées même 

en l’absence de désir des parents et 

conservées dans le dossier 

3 6 6 Désaccord 

Des traces mémorielles autres que les 

photos doivent être réalisées même en 

l’absence de désir des parents et 

conservées dans le dossier 

3 6 5.5 
Relativement 

RECOMMANDE 

Des photos peuvent être réalisées même 

en l’absence de désir des parents et 

conservées dans le dossier 

1 6 4 Désaccord (Tour 1) 



80 

 

3.6/ Dans la suite de la prise en charge, un accompagnement psychologique : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Peut être proposé aux parents 
5 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Doit être proposé aux parents 

3 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Peut être proposé à l’équipe soignante 
4 6 5.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Doit être proposé à l’équipe soignante 
4 6 5.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Doit être accessible pour l’équipe 

soignant sous la forme d’un groupe de 

parole 

4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 
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Pratiques optimales de prise en charge d’un décès en néonatologie 

 

Chez un prématuré à 25 SA est dépisté dans la première semaine de vie une hémorragie intra-

ventriculaire grade 4 à gauche et 2 à droite. Le tracé électro-encéphalographique est 

inquiétant. Il présente aussi une atteinte pulmonaire sévère avec dépendance ventilatoire. 

4.1/ Les médecins de l’unité souhaitent faire une réunion de concertation afin de décider 

de la suite de la prise en charge : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Ils doivent en informer les parents avant 

la tenue de la réunion 
4 6 5.5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Ils doivent informer les parents des 

décisions prises au cours de la réunion 4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Ils doivent informer les parents après la 

réunion de sa tenue et de la (des) 

décision(s) prise(s) 

1 6 6 
Fortement 

RECOMMANDE 

Ils n’ont pas d’obligation d’information 

des parents 1 3 1 

Relativement NON 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Ils doivent consigner la décision de la 

réunion dans le dossier médical de 

l’enfant 

4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 

Une limitation des thérapeutiques de réanimation cardiaque est décidée en cas d’arrêt 

cardiaque. De plus, les médecins décident, au vu du pronostic neurologique qu’ils jugent 

effroyable, de ne pas traiter le canal artériel s’il est persistant et d’éviter toute administration 

d’amines vasopressives en cas d’hypotension artérielle et de ne pas prescrire de corticoïdes à 

visée d’extubation 
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4.2/ Si les parents sont informés de cette décision et la refusent : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Il faut appliquer leur souhait et reprendre 

des soins actifs et une réanimation si 

nécessaire 

1 5 3 Désaccord 

Il faut noter leur désaccord mais 

appliquer sans nouvel entretien avec les 

parents la décision prise en réunion de 

concertation thérapeutique 

2 5 3 Désaccord 

Il faut rediscuter avec eux régulièrement 

pour essayer de les faire adhérer à la 

décision prise en réunion de concertation, 

et si le désaccord persiste, poursuivre 

tous les soins de réanimation 

3 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE (Tour 

1) 

Il faut rediscuter avec eux régulièrement 

pour essayer de les faire adhérer à la 

décision prise en réunion de concertation, 

et si le désaccord persiste, appliquer la 

décision prise en réunion de concertation 

2 6 4.5 Désaccord 

 

Finalement, l’état de l’enfant se dégrade très vite et une nouvelle réunion de concertation 

thérapeutique conclut à l’arrêt de toutes les thérapeutiques, et à la seule poursuite des soins 

de confort. Les parents sont informés de cette décision. 

Les parents voient l’état clinique de leur enfant devenir de plus en plus précaire, et 

demandent eux-mêmes une non obstination déraisonnable des soins. 
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4.3/ Le décès approche. Il faut : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Leur demander s’ils souhaitent être 

présents lors du décès 
5 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Leur demander s’ils souhaitent des visites 

de la famille à l’enfant 
4 6 6 

Leur demander s’ils souhaitent la 

réalisation d’un rituel religieux 
5 6 6 

Leur demander s’ils souhaitent la 

réalisation de photos de leur enfant ou le 

recueil de traces mémorielles 

5 6 6 

 

4.4/ L’augmentation de la sédation/analgésie peut accélérer le décès de l’enfant. 

 Min Max Médiane Conclusion 

Vous informez les parents du risque 

d’accélérer la survenue du décès 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Vous informez les parents lorsque le 

décès est proche que celui-ci va bientôt 

survenir 

4 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Vous n’expliquez pas aux parents le lien 

entre la sédation/analgésie et le décès 
1 4 2.5 

Relativement NON 

RECOMMANDE 

Vous expliquez aux parents toute la 

procédure d’arrêt des thérapeutiques et 

d’augmentation de la sédation qui 

précèderont le décès de leur enfant 

3 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 
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4.5/ La hausse de la sédation/analgésie peut accélérer le décès de l’enfant, dans l’idéal : 

 

 Min Max Médiane Conclusion 

Les doses sont augmentées à visée 

d’antalgie/analgésie efficace 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Les doses sont augmentés fortement afin 

d’endormir l’enfant profondément, quitte 

à accélérer le décès 

1 6 4 
Relativement 

RECOMMANDE 

L’augmentation de la dose et son 

importance son consignées sur les fiches 

de prescription 

4 6 5 
Fortement 

RECOMMANDE 

Vous utilisez du curare pour éviter les 

gasps 
3 6 4 

Fortement 

RECOMMANDE 

L’utilisation du curare est consignée dans 

les fiches de prescription 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 
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4.6/ A l’approche du décès : 

 Min Max Médiane Conclusion 

L’enfant est placé dans un endroit isolé 

avec ses parents, et ils participent aux 

soins s’ils le souhaitent 

4 6 6 
Fortement 

RECOMMANDE 

L’enfant ne peut être déplacé, même si 

les parents d’autres enfants sont proches 
1 5 2 

Relativement NON 

RECOMMANDE 

L’enfant doit être mis dans les bras de ses 

parents 
1 4 2 

Fortement NON 

RECOMMANDE 

L’enfant peut être mis dans les bras de 

ses parents s’ils le souhaitent 
4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

D’autres membres de la famille peuvent 

être présents 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

 



86 

 

4.7/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux parents : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Dès la naissance et l’hospitalisation en 

réanimation néonatale 
4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Dès l’aggravation de l’état de l’enfant 
3 6 4 

Fortement 

RECOMMANDE 

Après l’annonce de la décision de 

limitation de soins 
3 6 4 

Relativement 

RECOMMANDE 

Après le décès 
2 6 5 

Relativement 

RECOMMANDE 

Systématiquement, à n’importe quel 

moment 
4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

 

4.8/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux soignants : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Ayant participé à la prise de décision 4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Ayant accompagné le décès 3 6 5 

De façon systématique à tout soignant 

ayant participé à la prise en charge en 

réanimation 

3 6 5 

Sous la forme d’un groupe de parole 4 6 5 
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4.9/ Un rendez-vous après le décès est proposé aux parents : 

 Min Max Médiane Conclusion 

Systématiquement 
4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE 

Avec le pédiatre présent au moment du 

décès 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Avec un pédiatre ayant participé à la 

prise en charge en réanimation 
4 6 5 

Fortement 

RECOMMANDE 

Avec n’importe quel membre de l’équipe 

médicale 
2 5 3 Indécision 

Avec le médecin qu’ils auront désigné 

4 6 6 

Fortement 

RECOMMANDE   

(Tour 1) 
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Propositions de recommandations de prise en charge obtenues  : 

 

Pour la prise en charge en anténatal et en salle de naissance, ces recommandations étaient 

les suivantes : 

 Transfert materno-fœtal  : 

Pour toute situation clinique pouvant relever d’un transfert materno-fœtal, il convient de 

respecter les recommandations du Réseau Périnatal Lorrain. Pour tout risque d’accouchement 

imminent aux âges gestationnels les plus faibles (24 et 25 SA révolues), il faut 

systématiquement proposer aux parents le transfert dans un niveau adapté à l’âge gestationnel 

du fœtus (i.e. au terme de la grossesse), et ce quel que soit le souhait des parents quand à la 

prise en charge pédiatrique de leur enfant à naitre. 

 

 Information des parents : 

En cas de transfert materno-fœtal, l’information des parents doit être débutée avant le 

transfert, et être poursuivie après celui-ci, en concertation entre les deux équipes (i.e. celle 

adressant la patiente et celle recevant la patiente). 

En cas de situation à pronostic très défavorable pour le fœtus (exemple : RPM à 17 SA), 

l’information du couple doit être réalisée par l’obstétricien, si possible de façon conjointe 

avec le pédiatre, en fournissant au couple toutes les données en possession du professionnel et 

relatives à cette situation. L’information sur la possibilité de demande d’IMG de la part du 

couple doit être fournie le cas échéant. Il est possible de donner également au couple les 

statistiques locales de morbi-mortalité relatives à ce type de situation (s’ils sont disponibles). 

En cas de situation à fort risque d’extrême prématurité (exemple : MAP sévère à 24 SA), 

l’information des parents sur les risques de celle-ci et sur les différentes possibilités de prise 

en charge doit être réalisée conjointement par un obstétricien et un pédiatre, ou à défaut par 

l’un ou l’autre. Elle ne doit pas être réalisée par la sage-femme uniquement. L’information 

délivrée doit comprendre toutes les données en possession de l’informateur, être adaptée au 

niveau de compréhension du couple et être exhaustive sur tous les éléments permettant de 

prendre une décision. 
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En cas de situation à risque d’accouchement imminent avant 24 SA, l’information des 

parents sur l’absence de viabilité à ce terme doit être faite par les membres de l’équipe 

soignante amenée à prendre en charge la parturiente en salle de naissance, notamment par 

l’obstétricien et le pédiatre. Il convient que cette information inclue le descriptif du 

déroulement probable de l’accompagnement en salle de naissance après l’accouchement : la 

possibilité que le nouveau-né vive quelques minutes, qu’il présente des gasps, ainsi que les 

thérapeutiques pouvant être administrées. Les parents seront également informés du recueil de 

traces mémorielles et de la réalisation de photos de leur enfant. Il leur sera demandé s’ils 

souhaitent la réalisation d’un rituel religieux. 

En cas de demande d’IMG au CPDP, la décision du CPDP doit être communiquée aux 

parents par l’obstétricien, si possible accompagné par un psychologue. Cette information ne 

doit pas être délivrée par la sage-femme. 

 

 Maturation fœtale  :  

En cas de situation à risque de prématurité après 24 SA, la maturation fœtale doit être 

proposée systématiquement quelque soit la décision quand à une prise en charge pédiatrique 

active. Le groupe de cotation n’a pas retenu : « La maturation fœtale doit être proposée aux 

parents en leur laissant le choix de sa réalisation ». 

 

 Interruption médicale de grossesse  : 

L’arrêt de vie in utero doit être envisagé à partir de 21-22 SA et réalisé systématiquement 

après le seuil d’enregistrement de 22 SA. 

Il n’y pas de consensus quand au bien fondé de la présence du père au bloc opératoire lors 

de la réalisation de l’arrêt de vie in utero, et ce quels que soient les protocoles locaux relatifs à 

la présence des pères au bloc opératoire pour des interventions de type césarienne. 

Le travail doit s’effectuer en salle de travail, si possible dans une salle isolée des autres 

parturientes. Il n’y a pas de consensus quand à la présence des autres enfants du couple, ou 

d’autres proches, lors du travail. 
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Pendant l’accouchement, la présence du conjoint est souhaitable, tandis que celle des autres 

enfants du couple n’est pas souhaitable. 

Après l’expulsion, il est souhaitable de réaliser des traces mémorielles (y compris des 

photos), quelque soit l’avis des parents. Ces traces mémorielles seront conservées dans le 

dossier médical si les parents ne souhaitent pas les posséder dans l’immédiat. 

Un rendez-vous à distance doit être systématiquement proposé aux parents avec 

l’obstétricien ayant réalisé l’IMG et avec un psychologue. Il est recommandé que ce rendez-

vous ne soit pas organisé avec une autre sage-femme ou un autre obstétricien que ceux ayant 

participé à l’IMG. 

Au cours de ce rendez-vous, il est souhaitable de communiquer systématiquement le 

compte-rendu d’autopsie aux parents, en explicitant les divergences entre constatations 

autopsiques et éléments du diagnostic anténatal, le cas échéant. 

 

 Prise en charge palliative en salle de naissance  

Avant 24 SA, il est fortement recommandé que l’enfant bénéficie d’une prise en charge 

médicale et qu’il reçoive des antalgiques à doses efficaces, voire à fortes doses. L’utilisation 

du curare seul n’est pas indiquée, l’utilisation de curare en association aux antalgiques n’est 

pas autorisée légalement. Après 24 SA il est fortement recommandé que l’enfant reçoive des 

antalgiques à doses efficaces. 

Le nouveau-né peut être mis dans les bras de ses parents à tout moment de la prise en charge, 

si ces derniers le souhaitent. 

Cette prise en charge doit être réalisée par un pédiatre, ou le cas échéant par une équipe 

formée aux soins palliatifs et à l’accompagnement de fin de vie. 

Après le décès, il est recommandé de permettre à des proches de voir le corps de l’enfant si 

les parents le souhaitent, et de réaliser systématiquement des traces mémorielles à conserver 

dans le dossier, le cas échéant. 
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Lorsque les parents souhaitaient qu’un accompagnement soit proposé en cas d’absence de 

signes de vitalité, il existe un désaccord professionnel quant à la prise en charge à proposer 

chez un prématurissime qui présenterait des faibles signes de vitalité,  

La question de la déclaration d’un enfant à l’état-civil comme mort-né ou né vivant puis 

décédé, selon ses signes de vitalité à la naissance n’a pas été discutée dans cette étude, et 

pourra être étudiée ultérieurement. 

 

 Proposition d’accompagnement psychologique  :  

La proposition d’accompagnement psychologique des parents est recommandée : à toutes les 

étapes de la prise en charge d’une IMG, et dans la suite de la prise en charge d’un décès en 

salle de naissance. 

Cette proposition doit également être faite systématiquement aux soignants ayant participé à 

une étape de la prise en charge d’une IMG, ayant accompagné un nouveau-né vers le décès en 

salle de naissance. Un groupe de parole semble être une forme appropriée d’accompagnement 

psychologique à proposer aux soignants. 

 

Pour la prise en charge d’un décès en néonatologie, ces recommandations sont les 

suivantes : 

En cas de tenue d’une réunion de concertation pour décider de la suite de la prise en charge 

d’un enfant, les parents doivent être informés de la tenue de cette réunion, et des décisions 

prises au cours de celle-ci. Ces décisions doivent être consignées dans le dossier médical. 

En cas de désaccord entre l’équipe médicale et les parents quand à la suite de la prise en 

charge d’un enfant (limitation des thérapeutiques actives par exemple), il est nécessaire de 

rediscuter régulièrement avec les parents, et dans l’intervalle de poursuivre tous les soins de 

réanimation, jusqu’à ce qu’un accord soit trouvé entre le discours médical et la position des 

parents. 
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A l’approche d’un décès (suite à une décision de limitation des thérapeutiques actives) : 

 Il est nécessaire de s’informer des souhaits des parents sur le déroulement de celui-ci : 

souhaitent-ils être présents ? Souhaitent-ils des visites de la famille à leur enfant ? 

Souhaitent-ils qu’un rituel religieux soit réalisé ? Souhaitent-ils le recueil de traces 

mémorielles ou la réalisation de photos ? 

 Toute la procédure d’arrêt des thérapeutiques et d’augmentation de la sédation qui 

précèdera le décès doit être expliquée aux parents. Ceux-ci doivent également être 

informés du risque que la sédation/analgésie accélère le décès de leur enfant. Il faut 

enfin informer les parents lorsque la survenue du décès est proche. 

 Les doses médicamenteuses doivent être augmentées à visée d’antalgie/analgésie 

efficace, et toutes les prescriptions et leur posologie doivent être consignées dans le 

dossier. L’utilisation du curare n’est pas recommandée, et la possibilité de survenue de 

gasps et leur signification doivent être expliquées en amont aux parents. 

 Il est souhaitable que l’enfant soit placé dans un endroit isolé avec ses parents, et 

qu’ils participent aux soins s’ils le souhaitent, qu’ils le prennent dans leurs bras si tel 

est leur souhait. D’autres membres de la famille peuvent également être présents 

Une proposition d’accompagnement psychologique doit être systématiquement faite aux 

parents, quelle que soit l’étape de la prise en charge de leur enfant en néonatologie. Cela doit 

également être proposé aux soignants ayant participé à une étape des soins d’un enfant 

décédé, sous la forme d’un groupe de parole. 

Un rendez-vous après le décès doit systématiquement être proposé aux parents, avec le 

pédiatre présent au moment du décès, ou avec un pédiatre ayant participé à la prise en charge 

de leur enfant en réanimation, ou avec un médecin qu’ils auront désigné. 
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c. Complément : Questionnaire Juniors 

 

Ce questionnaire a été complété par 36 professionnels en formation : 3 internes de DES de 

Gynécologie-Obstétrique, 6 internes de DES d’Anesthésie-Réanimation, 9 internes de DES de 

Pédiatrie, 10 élèves Sage-femme et 8 étudiants hospitaliers. L’analyse des questionnaires a été 

réalisée sur un tour unique de cotation, selon les modalités expliquées ci-dessus (cf. page 33). 

Les résultats obtenus sont présentés dans l’annexe n°10. 

Les convergences et divergences principales avec les résultats obtenus auprès des 

professionnels confirmés sont les suivants : 

 

 Transfert materno-fœtal  : 

Il existe un accord fort chez les « Juniors » quand à l’obligation de proposer 

systématiquement un transfert dans un niveau adapté à l’âge gestationnel (accord relatif pour 

les « Seniors »), et cela même si les parents ne souhaitent pas de prise en charge pédiatrique 

(accord relatif chez les « Juniors », désaccord chez les « Seniors »). 

 

 Information des parents : 

En cas de transfert materno-fœtal, l’information des parents doit être débutée avant le 

transfert, de façon synthétique pour les « Juniors », de façon exhaustive pour les « Seniors ». 

En cas de situation à pronostic très défavorable pour le fœtus (exemple : RPM à 17SA), 

l’information du couple peut être réalisée également par le pédiatre seul de l’avis des 

« Juniors ». Cette information ne doit pas comprendre l’avis personnel de l’informateur sur la 

situation. 

En cas de situation à risque d’accouchement imminent avant 24 SA, l’information des 

parents sur l’absence de viabilité à ce terme de leur enfant ne doit pas être réalisée par 

l’anesthésiste pour les « Juniors » (désaccord chez les « Seniors »). 
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En cas de demande d’IMG au CPDP, la décision du CPDP peut être communiquée aux 

parents par l’obstétricien et le pédiatre (désaccord chez les « Seniors »). 

 

 Interruption médicale de grossesse : 

Il n’est pas souhaitable que le travail ait lieu dans une chambre d’hospitalisation, ni que les 

autres enfants du couple ou d’autres proches quels qu’ils soient rendent visite à la patiente 

pendant le travail. 

Pendant l’accouchement, la présence d’autres proches quels qu’ils soient n’est pas autorisée. 

Après l’expulsion, il est souhaitable de réaliser quelque soit l’avis des parents des traces 

mémorielles, qui seront conservées dans le dossier médical si les parents ne souhaitent pas les 

conserver dans l’immédiat. Les « Juniors » sont en désaccord quand à la nécessité des réaliser 

des photographies de façon systématiques ou si les parents ne souhaitent pas voir l’enfant, 

alors que les « Seniors » le recommandaient fortement. 

Le rendez-vous à distance peut être réalisé de l’avis des « Juniors » également par la sage-

femme ayant participé à l’IMG. Le consensus n’a pu être obtenu auprès des « Juniors » quant 

à la proposition que ce rendez-vous soit réalisé par un autre obstétricien ou une autre sage-

femme, alors que les « Seniors » y sont fortement opposés de façon consensuelle. Par ailleurs 

il est fortement recommandé pour les « Juniors » qu’un psychologue soit présent avec 

l’obstétricien lors de ce rendez-vous. 

Au cours de ce rendez-vous, il est fortement recommandé pour les « Juniors » qu’un 

psychologue soit présent. 

 

 Prise en charge palliative en salle de naissance  

Aucun consensus n’a été obtenu auprès des « Juniors » quand à la prise en charge à proposer 

chez un prématurissime présentant de faibles signes de vitalité, lorsque les parents souhaitent 

qu’un accompagnement soit proposé en cas d’absence de signes de vitalité. Il existe toutefois 

un accord fort quand à la non indication d’accélérer le décès par l’administration 

d’antalgiques et/ou de tout autre médicament. 
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Après le décès, il est recommandé de réaliser systématiquement des traces mémorielles, y 

compris des photographies pour les « Juniors », à conserver dans le dossier, le cas échéant. 

 

 Prise en charge d’un décès en néonatologie : 

En cas de désaccord entre l’équipe médicale et les parents quant à la suite de la prise en 

charge d’un enfant (limitation des thérapeutiques actives par exemple), il n’est pas 

recommandé par les « Juniors » d’appliquer sans nouvel entretien avec les parents la décision 

prise en réunion de concertation. Ils n’ont toutefois pas trouvé de consensus quant à la 

conduite à tenir. 

A l’approche d’un décès (suite à une décision de limitation des thérapeutiques actives) : 

il n’a pas été obtenu de consensus auprès des « Juniors » quant à la nécessité de mettre 

l’enfant dans les bras de ses parents (fortement non recommandé pour les « Seniors »), ou la 

possibilité de la présence d’autres membres de la famille (fortement recommandée pour les 

« Seniors »). 
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IV)  Discussion 

 

Composition et participation du groupe de cotation 

 

Le groupe de cotation a été composé par le groupe de pilotage en essayant d’équilibrer les 

professions et les types de maternités représentées. La méthode DELPHI nécessitant un 

nombre de membres restreint de participants pour le groupe de cotation, un tirage au sort 

n’aurait pas permis une répartition équitable pour chaque profession entre le type d’activité de 

chaque maternité (I, II ou III et privée/publique). Nous avons donc choisi d’inclure les 

professionnels selon la présence sur place en garde pour accueillir ces parturientes ou 

nouveau-nés aux limites de la viabilité. Nous avons donc émis l’hypothèse que 

l’établissement de recommandations pouvait correspondre à un réel besoin pour les 

anesthésistes en maternité de type 1. En effet, dans ces maternités, le pédiatre n’est pas 

systématiquement immédiatement sur place lors d’une situation d’urgence, et la réanimation 

d’un nouveau-né en salle de naissance peut être initiée par l’anesthésiste, alors souvent 

accompagné de la sage-femme et de l’obstétricien. L’absence de participation des 

anesthésistes sélectionnés pour le 1
er

 tour pourrait être attribuée à un manque d’intérêt 

individuel pour le sujet, ou au fait que notre hypothèse initiale soit erronée. L’hypothèse de 

choisir d’autres anesthésistes pour le 2
nd

 tour a été envisagée. Cependant, comme elle ne 

respectait pas la méthode DELPHI, elle a été abandonnée. 

La participation des autres spécialités était satisfaisante, notamment pour le 2
nd

 tour. Cette 

participation importante pour le 2
nd

 tour était attendue, le questionnaire n’étant envoyé qu’aux 

personnes ayant répondu au 1
er

 tour. Cette participation illustre néanmoins une persistance 

d’intérêt pour le sujet après le 1
er

 remplissage du questionnaire. Le groupe de cotation du 1
er

 

tour ne comprenait qu’un psychologue. Néanmoins, les réponses obtenues illustrant 

l’importance croissante du rôle du psychologue dans ces situations périnatales difficiles, il 

nous a semblé intéressant d’étoffer leur participation au 2
ème

 tour de ce projet. 
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Transfert materno-fœtal 

 

Le consensus obtenu ici est cohérent avec les recommandations locales (29) et nationales (30–

33) qui consistent à proposer l’accueil systématique de la femme enceinte à risque 

d’accouchement prématuré dans une maternité de type adapté à la prise en charge néonatale 

au terme actuel de la grossesse. Ce transfert doit être envisagé sans préjuger de l’aspect actif 

ou non de cette prise en charge pédiatrique, même dans les âges gestationnels les plus faibles. 

C’est sans doute là que réside l’originalité des réponses qui dénotent d’une modification quant 

aux usages courants dans nos maternités lorraines. Originalité qui viserait à permettre aux 

couples de recevoir tous la même information anténatale, et ce quel que soit leur désir de prise 

en charge de leur nouveau-né s’il venait à naître aux âges gestationnels les plus faibles. Cela 

pourrait également dénoter du désir que la prise en charge, même sans réanimation active de 

ces nouveau-nés, soit réalisée par des professionnels de santé qui en aient une expérience plus 

grande. 

Toutefois la phrase « le transfert n’est pas à proposer aux parents s’ils ne souhaitent pas de 

prise en charge pédiatrique » n’a pas obtenu de consensus auprès du groupe de cotation. En 

suivant logiquement les recommandations sur le TIU précédemment décrites, un consensus de 

non indication aurait dû être obtenu. Cette nuance évoquerait une réticence persistante chez 

certains professionnels à réaliser un transfert dans les AG les plus faibles quand les parents ne 

souhaitent pas de prise en charge pédiatrique active. Il est en effet licite que les professionnels 

de maternité de type I et II souhaitent également accompagner leurs patientes qu’ils suivent 

souvent depuis le début de la grossesse, dans ces moments difficiles. On peut se demander 

également comment pallier le fait que s’ils ne sont jamais confrontés à l’accompagnement 

d’une situation reconnue comme dépassée, les professionnels locaux n’auront aucune 

expérience ni pour apprécier effectivement et objectivement ce caractère dépassé, ni pour 

expliquer et accompagner les parents dans cette démarche. D’autant plus que leur 

inexpérience forcée rend difficile l’objectif de cohérence de propos et de compréhension avec 

l’équipe « expérimentée » référente. Enfin il est difficile d’expliquer à des parents qu’on leur 

conseille de les éloigner de chez eux et de leur cercle familial qui peut les soutenir dans cette 

épreuve, alors qu’une décision a été prise avec eux de ne pas prendre en charge activement 

leur enfant. Enfin l’organisation des maternités en type d’activité résulte dans une saturation 

fréquente du type III référent, qui peut vouloir prioriser l’accueil d’une patiente en menace 
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d’accouchement prématurée à 27 SA, pour laquelle une prise en charge pédiatrique active sera 

systématique, par rapport à une patiente à 24 SA pour laquelle un accompagnement à la 

naissance sans prise en charge active a été décidée. 

Il existe un grand nombre de pathologies possibles pendant la grossesse et idéalement chaque 

prise en charge doit être décidée au cas par cas. Toutefois de notre point de vue, l’incertitude 

du moment de l’accouchement, notamment dans la menace d’accouchement prématurée, doit 

faire favoriser le transfert vers une maternité de type III à partir de 24 SA pour initier un 

dialogue entre l’équipe de néonatologie et les parents. Dans le cas où l’accouchement aurait 

lieu immédiatement après 26 SA l’enfant pourrait alors bénéficier d’une prise en charge 

adaptée immédiate, non compliquée par un transfert post-natal. Des échanges fréquents entre 

professionnels du RPL et des formations aux soins palliatifs néonatals permettraient que les 

informations délivrées par les professionnels du centre adresseur soient en harmonie avec 

celles qui seront délivrées dans le centre receveur. 

 

Maturation fœtale 

 

Les recommandations nationales (16,17,34) laissent libre choix à l’équipe de réanimation 

pédiatrique et au réseau local de déterminer l’AG à partir duquel la maturation fœtale doit être 

débutée, selon des conduites systématiques généralisées (AG seuil) ou individualisées au cas 

par cas. Les recommandations locales du RPL (35) envisagent la maturation fœtale par 

corticothérapie maternelle à 24 ou 25 SA révolues uniquement de façon exceptionnelle, au cas 

par cas, si une demande formelle de prise en charge active est exprimée par les parents, après 

une information claire et loyale. Le consensus obtenu auprès du groupe de cotation 

correspond à une attitude plus systématique de proposition de maturation fœtale à partir de 24 

SA révolues, ce qui semble indiquer qu’une nouvelle discussion autour de la maturation 

fœtale parmi les membres du RPL pourrait être profitable, notamment pour favoriser la 

cohérence de prise en charge obstétrico-pédiatrique. 

Dans les recommandations du RPL, la décision est prise conjointement par les parents, 

l’équipe médicale en charge de la mère et les équipes obstétricales et de réanimation de 

niveau 3 qui seront en charge de l’enfant à naître (35). Les résultats obtenus auprès du groupe 
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de cotation sont en accord avec ces termes, la proposition « la maturation fœtale doit être 

proposée en laissant le choix de sa réalisation aux parents » n’ayant pas été retenue. 

La maturation fœtale par corticothérapie maternelle anténatale est une thérapeutique active 

visant à favoriser l’adaptation à la vie extra-utérine et à diminuer les complications de la 

prématurité (36). Elle paraît donc difficile à proposer dans une situation où une absence de 

prise en charge pédiatrique active a été décidée, ce qui pourrait même être considéré comme 

rentrant dans le cadre de l’obstination déraisonnable des soins. De plus la durée d’efficacité 

d’une cure de deux injections est estimée à quinze jours environ, mais des études ayant 

montré une diminution du poids de naissance et du périmètre crânien chez des nouveau-nés 

ayant reçu de multiples cures de maturation anténatale, les recommandations actuelles sont de 

se limiter à deux cures pendant la durée de la grossesse (34). La réalisation systématique 

d’une cure à 24 SA dans une situation où une prise en charge palliative est décidée si la 

naissance a lieu entre 24 et 26 SA peut donc être préjudiciable à l’enfant s’il naît après 26 SA. 

Parallèlement, la prise de décision des parents dans ces situations est particulièrement 

difficile, et leurs résolutions peuvent fluctuer en fonction de l’imminence ressentie de 

l’accouchement et de leur représentation, sur le moment, de la prématurité, du handicap, et de 

leur parenté / parentalité. Or, l’absence de maturation correspond de fait à une perte de chance 

pour le prématuré s’il est finalement prise en charge de façon active. Enfin il n’est pas établi 

solidement à ce jour quels sont les effets d’une cure de maturation sur un prématurissime pris 

en charge de façon palliative à la naissance. Une augmentation de la durée de « vie », pourrait 

d’ailleurs être considérée comme néfaste car prolongeant l’agonie, ou comme bénéfique car 

permettant un temps de rencontre plus long avec les parents, avec un enfant confortable car 

efficacement pris en charge (notamment sur le plan de la douleur). 

Il paraît difficile dans l’état actuel des connaissances sur la maturation fœtale de la proposer 

systématiquement à partir de 24 SA avant toute discussion sur le type de prise en charge 

envisagée dans la situation clinique concernée. Mais l’enjeu de ce questionnement éthique 

pour les parents et les professionnels mérite que la réflexion soit poursuivie au sein du RPL, et 

que les recommandations décidées soient évaluées. 
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Information des parents 

 

Quelle information ? 

L’adjonction de statistiques nationales et locales de morbi-mortalité à l’information fournie à 

la femme enceinte et à son conjoint correspond à une démarche déjà ancienne dans certains 

pays (mentionné dans les recommandations américaines depuis 1995 (37)). En France la loi 

Kouchner (8) ne précise pas si ce genre de statistiques doit être fourni à la patiente, mais il est 

toutefois recommandé (38) qu’en cas de maladie, l’information porte sur ses caractéristiques 

et son évolution habituelle avec et sans traitement, y compris en ce qui concerne la qualité de 

vie. Appliquées au risque de prématurité ou d’extrême prématurité, ces recommandations 

semblent justifier le fait de fournir aux parents des statistiques locales de morbi-mortalité 

adaptées au terme supposé de l’enfant. A contrario les statistiques peuvent être considérées 

comme inadaptées car peu représentatives de la réalité : pour le couple dont l’enfant fait partie 

des 10% de prématurés ayant des séquelles lourdes, cette proportion est de 100% pour leur 

propre enfant. Toutefois le souci d’informer au maximum les parents, notamment dans un 

souci de respect du principe d’autonomie, pour leur permettre de prendre une décision le cas 

échéant, justifie d’exposer ces statistiques aux parents. 

 

En cas de transfert materno-fœtal, les recommandations nationales (39) sont d’informer la 

femme enceinte avant le transfert pour obtenir son consentement éclairé vis-à-vis du TIU 

comme pour tout autre acte de soin, mais ne donnent pas de précisions supplémentaires. Cette 

information doit être délivrée par chaque intervenant concerné selon son domaine de 

compétence. Le résultat obtenu ici qui consiste à débuter l’information de manière exhaustive 

avant le transfert et à la poursuivre après celui-ci, en concertation entre les deux équipes, est 

cohérent avec ces instructions. Par contre, les recommandations du RPL (29) ne précisent pas 

quelle doit être la teneur de l’information délivrée, à quel moment par rapport au transfert elle 

doit être effectuée et par quels intervenants. 

L’aspect exhaustif de l’information avant le transfert est discutable car étant réalisé par une 

équipe qui ne prend - par définition (étant donnée l’indication de transfert) - pas en charge ce 

genre de pathologies maternelles ou fœtales. Toutefois une bonne communication entre les 

différentes équipes d’un réseau périnatal, avec des formations régulières, peut pallier à cet état 
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de fait et permettre une information, sinon exhaustive du moins assez importante, avant le 

transfert ainsi qu’une bonne concertation entre les équipes de maternités de différents types. 

Si les réponses des membres du groupe de cotation sont en cohérence avec les 

recommandations nationales, une mise à jour des recommandations locales serait intéressante. 

 

En cas de situation à pronostic très défavorable pour le fœtus (par exemple la RPM avant le 

seuil de viabilité), le résultat obtenu ici quant à la nécessité de fournir au couple l’information 

sur la possibilité pour eux de demander une IMG est cohérent avec la délivrance d’une 

information claire et loyale comme précisée dans la loi et les recommandations de la HAS 

(8,38). 

Il existe un débat parmi les professionnels quant à la nécessité de proposer explicitement la 

possibilité d’une IMG dans les situations correspondantes (40). Certains estiment que 

l’information du couple ne peut être complète et loyale si elle ne leur expose pas tous les 

choix disponibles : à la fois la possibilité d’une IMG mais également la possibilité d’accueillir 

leur enfant (avec ou sans démarche palliative). De plus la culpabilité ressentie par les parents 

ne serait-ce qu’à l’évocation de cette idée peut les empêcher de demander ouvertement si 

l’IMG est possible dans cette situation. A contrario d’autres professionnels préfèrent laisser 

les parents s’exprimer quant à leurs attentes vis-à-vis de la situation et ne pas leur proposer de 

prise en charge ouvertement. 

Il nous semble important, pour permettre une prise de décision parentale réellement éclairée, 

que l’information fournie soit la plus complète possible, et comprenne donc à la fois 

l’information que la demande d’IMG est possible, mais également que les parents ont la 

possibilité d’accueillir leur enfant, en présentant éventuellement les différentes démarches 

possibles : curative (prise en charge médicale, aides gouvernementales et associatives si 

existantes) ou palliative (projet de soins palliatifs). 

 

En cas de situation à risque d’accouchement avant le seuil de viabilité, les résultats obtenus 

concernant l’information des parents sur le déroulement probable de l’accompagnement en 

salle de naissance après l’accouchement et le recueil de traces mémorielles sont cohérentes 

avec la construction d’un projet de soins palliatifs en période néonatale, décrite par 
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Bétrémieux et al en 2010 (21–24) (cf. paragraphe : ‘Prise en charge palliative en salle de 

naissance’). 

 

Qui délivre l’information  ? 

La loi et les recommandations précisent que tout professionnel de santé (défini comme tel par 

le Code de la Santé Publique) a un devoir d’information du patient (8,38). Il n’est toutefois 

pas précisé, pour les situations cliniques mettant en jeu des professionnels de santé de 

différentes disciplines, quel intervenant doit réaliser l’information. 

En cas de situation à pronostic très défavorable pour le fœtus, notamment sous le seuil de 

viabilité, l’information est habituellement fournie par l’obstétricien. L’introduction dans nos 

résultats du rôle informatif complémentaire du pédiatre dans ces situations paraît logique dans 

un souci d’information exhaustive de la femme enceinte et de son conjoint sur le pronostic 

fœtal et l’éventuelle prise en charge néonatale. Elle nécessite, pour sa mise en place, une 

coopération obstétrico-pédiatrique notamment avec l’aménagement de créneaux de 

consultations pluridisciplinaires. L’existence de ces consultations conjointes est déjà 

conseillée dans le cadre du CPDP dans les maternités de type 3 (41). Leur mise en place paraît 

également intéressante dans les maternités d’autres types gérant des dossiers semblables, car 

même si ceux-ci doivent être présentés au CPDP cela n’implique pas forcément la réalisation 

d’une consultation en type 3 lorsque la grossesse n’a pas atteint le seuil de viabilité fœtale. 

Remarquons que ces consultations ne seront bénéfiques dans la prise en charge que si 

l’intervenant pédiatrique a une bonne connaissance du mode de fonctionnement et des 

protocoles de l’équipe de réanimation néonatale référente localement pour éviter les 

incohérences prénatal/postnatal. 

De la même manière en cas de situation à fort risque d’extrême prématurité, l’implication 

systématique du pédiatre dans l’information, notamment pour la discussion sur la réalisation 

ou non d’une prise en charge active aux AG les plus faibles paraît indispensable et est notée 

comme telle par le groupe de cotation. 

En cas de demande d’IMG au CPDP, le fait que la sage-femme ne puisse informer les parents 

de la décision prise par le CPDP respecte les recommandations de l’Agence de la 

Biomédecine, selon lesquelles cette information doit être réalisée par un médecin (41). 



103 

 

Interruption médicale de grossesse 

 

La loi de bioéthique de 2011 (42) définit les conditions médicales et administratives 

d’autorisation d’une interruption volontaire de grossesse pour motif médical, sans préciser ses 

conditions pratiques de réalisation. 

Les recommandations professionnelles actuelles (43,44) conseillent la réalisation d’un 

fœticide de façon systématique à partir de 24 SA, principalement en raison de l’impossibilité 

légale et éthique de l’infanticide. La naissance marque en effet un repère symbolique fort, le 

passage de l’état de fœtus, « patient » inclus dans le corps de sa mère et sans personnalité 

juridique, à l’état de nouveau-né, personnalité juridique titulaire de droit dès lors qu’il est né 

vivant et viable (22). 

Le fœticide est réalisé dans environ 20% des accouchements entre 22 et 27 SA (45). A ce 

terme sans prise en charge active le nouveau-né ne survivra pas, et le geste fœticide est 

toujours discutable car non dénué de risque pour la mère. Les propositions obtenues dans ce 

travail sont plus larges : réalisation de l’arrêt de vie in utero envisagée à partir de 21 SA, et 

systématique après le seuil de viabilité de 22 SA. Cette avancée d’AG peut être justifiée par la 

volonté d’éviter au fœtus la douleur potentielle causée par le travail et l’accouchement, même 

si la perception de la douleur à ces AG reste peu établie (46). Dans le même souci de 

bienfaisance mais cette fois vis-à-vis des parents, la réalisation du fœticide leur évite la vision 

de l’agonie possible de leur enfant, des fœtus de ces AG pouvant manifester des signes de 

vitalité pendant plusieurs heures (47). Enfin la réalisation systématique du fœticide à partir du 

seuil de viabilité permet d’éviter la survenue d’une situation administrative incohérente : en 

effet un fœtus né après une IMG ne peut être déclaré vivant, or en l’absence d’arrêt de vie in 

utero après 22 SA cette possibilité est réelle. Par ailleurs sur le plan administratif hospitalier 

cet enfant n’a pas d’existence vivante et ne peut donc bénéficier d’une prise en charge, son 

état pouvant néanmoins nécessiter une prise en charge médicale, notamment des soins 

palliatifs en salle de naissance. 

La présence ou non du père au bloc opératoire est une décision propre à chaque équipe 

médicale (obstétriciens, anesthésistes), dépendante des convictions personnelles et des 

contraintes matérielles et des locaux. L’absence de consensus obtenu auprès du groupe de 

cotation est le reflet de cette réalité. Il faut noter que, dans une vision peut être idéaliste de la 



104 

 

médecine, nous avions souhaité que la réflexion dans le cadre de l’établissement de ces 

recommandations ne se limite pas à ce qui est possible, mais vise à établir ce qui devrait être, 

en toute liberté des contraintes matérielles. Cette donnée était spécifiée au groupe de cotation, 

ce qui n’a tout de même pas permis de trouver un consensus. 

Au cours du travail l’analgésie de la patiente doit être assurée, le plus souvent par une 

péridurale, ce qui rend logique la nécessité du déroulement du travail en salle de naissance. La 

prise en compte de la difficulté psychologique de l’IMG dicte toutefois l’effort fourni pour 

favoriser l’isolement de la patiente des autres parturientes. 

La proposition (lors de la consultation pré-IMG) de la réalisation de traces mémorielles est 

recommandée (43). Le consensus obtenu ici va toutefois plus loin en demandant la réalisation 

systématique de traces mémorielles (y compris des photos), et leur conservation dans le 

dossier médical si les parents ne les souhaitent pas dans l’immédiat. Cette proposition est en 

accord avec les témoignages des équipes hospitalières qui décrivent des parents souhaitant 

posséder une trace mémorielle de leur enfant plusieurs années après une IMG. Que ces traces 

mémorielles soient des photos reste discutable, la vision d’un nouveau-né de 23 SA mort 

pouvant créer un choc psychologique pour les parents (48). 

Les recommandations professionnelles actuelles (43,44) sont également cohérentes avec les 

résultats obtenus ici en ce qui concerne le rendez-vous de consultation post-IMG, qui doit être 

effectué par l’obstétricien ayant réalisé l’IMG, et contenir les résultats des examens 

foetopathologiques. Les propositions de ce travail vont toutefois plus loin en introduisant la 

présence d’un psychologue au cours de cet entretien. Cette participation du psychologue 

s’inscrit dans une volonté de prise en charge globale de la patiente, mais pourra toutefois être 

difficile selon les disponibilités et l’importance de l’équipe de psychologues dans une 

maternité donnée. L’explicitation au cours de ce rendez-vous post-IMG des divergences 

éventuelles entre constatations autopsiques et éléments du DPN est en accord avec la 

nécessité de délivrer une information claire et loyale. 
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Prise en charge palliative en salle de naissance 

 

La prise en charge palliative en salle de naissance intervient dans le cadre de l’identification 

d’une obstination déraisonnable (9). Les trois situations principales concernent : celles issues 

du DPN, les naissances à la limite de la viabilité extra-utérine, et les situations inopinées 

(24,49). 

 

Les situations inopinées en salle de naissance forment un contexte particulier : l’asphyxie 

périnatale sévère à terme, l’extrême prématurité ou la naissance d’un nouveau-né porteur de 

malformations non dépistées sont des circonstances qui posent des problèmes difficiles aux 

équipes périnatales et de SMUR pédiatrique. L’absence de connaissance suffisante de la 

situation (inhérente au caractère inopiné de la naissance) et l’incertitude pronostique rendent 

difficile l’évocation des soins palliatifs dès la naissance (24), et nous n’avons pas souhaité 

introduire ce type de situation dans le questionnaire soumis au groupe de cotation. 

 

Dans le cadre du DPN, des affections fœtales d’une particulière gravité et incurables au 

moment du diagnostic peuvent être diagnostiquées. Ces affections peuvent être à pronostic 

rapidement fatal après la naissance (50). Même si dans ce contexte une demande d’IMG est 

possible, des couples souhaitent faire connaissance avec leur enfant et choisissent un 

accompagnement post-natal (51,52). Ce phénomène était encore marginal en 2010 en 

Lorraine comparé aux autres régions françaises (53). Ce projet doit se construire en dialogue 

avec les parents pour préparer la naissance et la phase palliative. L’incertitude du temps de vie 

est notamment importante à transmettre au couple, et nécessite de prévoir la prise en charge 

au-delà de la SDN (24). Toutefois le choix d’accueillir un nouveau-né malade n’est jamais 

une alternative simple à l’IMG, et l’incertitude de l’avenir est une donnée capitale qui doit 

impérativement être communiquée aux parents pour qu’ils la prennent en compte dans leur 

réflexion (51). 
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Les naissances à la limite de la viabilité extra-utérine (22 à 27 SA révolues) posent la question 

de l’instauration ou non d’une prise en charge active (réanimation) à la naissance (54). Cette 

décision doit se faire en partenariat avec les familles, de préférence en prénatal (55). Dans le 

cas d’une naissance prévisible avant 24 SA révolues les recommandations françaises actuelles 

sont de ne pas entamer une prise en charge active, mais de réaliser une prise en charge 

palliative en SDN (16,17). Dans le cas d’une naissance à partir de 26 SA, en l’absence de 

facteurs pronostics très péjoratifs surajoutés, les taux de survie (globale et sans séquelles) sont 

en faveur d’une réanimation active d’emblée (10,11,16,17,56,57). La zone grise constituée par 

les naissances à 24 et 25 SA correspond à des enfants pour lesquels la décision est à prendre 

au cas par cas selon le protocole de l’équipe locale de réanimation pédiatrique, en fonction de 

l’AG, de l’estimation de poids fœtal, et d’éventuels facteurs de co-morbidité surajoutés (sexe 

masculin, absence de maturation fœtale, grossesse multiple, RCIU) (19). La décision doit être 

prise en respectant les principes du respect de l’individualité, de l’information loyale des 

parents et de la place prépondérante de leur opinion (13). Ces recommandations sont propres à 

la France, chaque pays établissant ses propres critères décisionnels de prise en charge active, 

influencés par le contexte culturel et religieux et le débat éthique propre (18,58). Par exemple 

dans de nombreux pays anglo-saxons le seuil de prise en charge systématique est plutôt fixé à 

23 SA (37,59–61). L’argument principal pour une prise en charge dès 23 SA, voire dès le 

seuil de viabilité de 22 SA dans certains pays, est l’aspect « sacré » de la vie, et le sentiment 

que le médecin doit mettre en œuvre tout ce qui est en son pouvoir pour donner une chance à 

chaque enfant. A contrario, dans d’autres pays dont la France, le débat éthique est arrivé à la 

conclusion que la balance bénéfice/risque de séquelles n’est pas en faveur de la prise en 

charge aux âges gestationnels les plus bas, favorisant ainsi la qualité de vie. 

Quelle que soit l’attitude de prise en charge adoptée, elle doit être guidée par le meilleur 

intérêt de l’enfant, dans le respect des principes de bienfaisance et de non-malfaisance (62). 

Les propositions concrètes de prise en charge obtenues ici respectent ce principe ainsi que les 

dernières recommandations concernant les soins palliatifs chez le nouveau-né (21–24), et 

nous paraissent adaptées dans le contexte français actuel socioculturel et médical. 

 

Les recommandations rappellent le rôle primordial du pédiatre dans la prise en charge - même 

palliative - pour évaluer l’AG, les éventuelles malformations attendues, et la prise en charge 

de la douleur (23). Les résultats obtenus auprès du groupe de cotation sont cohérents avec ces 
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recommandations nationales, la suite de la prise en charge palliative ne nécessite pas 

forcément la présence du pédiatre, mais son rôle initial justifie sa présence à la naissance. 

 

Il est intéressant de noter que les réponses initiales du groupe de cotation objectivaient un 

consensus pour l’utilisation du curare avant 24 SA. La détresse du personnel de SDN et des 

parents face à l’agonie d’un nouveau-né est une explication possible à cette réponse 

consensuelle du groupe de cotation. Le groupe de pilotage a considéré que l’intentionnalité de 

l’utilisation des curares dans cette situation était uniquement d’abréger la vie, donc en 

désaccord avec l’éthique et la loi Léonetti. Il a donc modifié cette proposition, la mettant en 

accord avec les recommandations de 2010 (23). Pour le groupe de pilotage, l’utilisation des 

curares dans ces situations d’accompagnement en salle de naissance a pour objectif principal 

d’éviter les gasps. Ces réflexes d’auto-réanimation du tronc cérébral déclenchés par l’hypoxie 

posent surtout la question de l’existence ou non d’une douleur associée. Ils sont perçus 

comme une source d’inconfort majeure par la majorité des parents qui y assistent. Mais 

l’existence d’une douleur ressentie est discutable vu la physiologie (le cortex en situation de 

coma hypoxique et de bradycardie sévère peut-il maintenir une activité suffisante pour 

intégrer cette sensation ?), et de la relative inefficacité de fortes doses d’opiacés pour les faire 

cesser (63). Devant l’impossibilité d’en apporter la preuve formelle, le débat est autant 

éthique que médical (23,64,65). 

En effet pour certains, devant l’absence de substratum anatomo-physiologique étayant 

l’existence d’une sensation douloureuse associée, la prise en charge des gasps relève surtout 

d’une formation préalable des équipes soignantes, d’une information anticipée et d’un 

accompagnement des parents (66). Pour d’autres, un principe de précaution peut s’appliquer : 

puisqu’on ne peut prouver qu’il n’y a pas de douleur associée aux gasps (notamment du fait 

des contractions musculaires intenses), cette incertitude doit faire considérer ce dernier 

« râle » comme source potentielle de douleur et le faire prendre en charge en conséquence, 

avec des sédatifs à forte doses voire des curares (67). Il est d’ailleurs intéressant de noter que 

la survenue de gasps est un indicateur de douleur dans une échelle d’évaluation utilisée chez 

l’enfant avec atteinte neurologique (Non-communicating Children’s Pain Check-list – 

NCCPC) (68). Enfin le vécu parental doit être particulièrement pris en compte car les derniers 

instants de la vie de leur enfant restent à jamais gravés dans leur mémoire (69), et la 

perception qu’ils en ont peut durablement altérer leur deuil (63,70,71). Dans certaines 
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situations particulières également les curares peuvent être utilisés à visée antalgique pure (par 

exemple dans un syndrome d’immobilisme fœtal). 

Le vécu des parents peut être facilité par une information en amont sur la possibilité de 

survenue des gasps et leur signification. Dans la pratique locale de certaines praticiens, la 

survenue des gasps semble être diminuée voire évitée en administrant une oxygénothérapie a 

minima, même si la mise en place de lunettes à oxygène nécessite une explication 

supplémentaire auprès des parents pour ne pas être interprétée à tort comme un élément de 

prise en charge active. Après mise en place de ces mesures et dans l’état actuel des 

connaissances, il paraît raisonnable de réserver l’utilisation des curares à des situations 

exceptionnelles, et de ne pas recommander leur utilisation systématique lors d’un 

accompagnement de fin de vie. Elle peut toutefois être discutée au cas par cas, surtout à titre 

compassionnel pour les proches et les soignants, mais la décision de mettre des curares devrait 

elle aussi être prise dans l’idéal de façon collégiale, après information de la famille des effets 

de ces médicaments (y compris celui de hâter la mort). 

 

De façon prévisible, le consensus n’a pu être obtenu quant à la prise en charge à proposer, 

chez un prématurissime présentant de faibles signes de vitalité, lorsque les parents souhaitent 

qu’un accompagnement soit proposé en cas d’absence de signes de vitalité. Les réponses des 

pédiatres, et dans une moindre mesure des obstétriciens, montrent l’intégration dans leurs 

pratiques de la notion de réanimation d’attente décrite depuis 2001 (5). Le déroulement du cas 

clinique comportait d’ailleurs ce type de prise en charge. Dans les années à venir, il serait 

souhaitable de travailler à une amélioration du dialogue obstétrico-pédiatrique pour identifier 

les situations anténatales évoquant une obstination déraisonnable en cas de réanimation active 

à la naissance, et après concertation étroite avec les parents, leur proposer une prise en charge 

palliative (72). 

L’évolution des pratiques et des recommandations actuelles éclaire la nécessité de mener un 

débat au sein des équipes obstétrico-pédiatriques pour déterminer d’autres modalités de prise 

en charge. Les étapes d’annonce et le cheminement vers le projet de SP demandent du temps 

(24). La formation du personnel, l’élaboration et la mise en place d’un protocole de soins 

palliatifs en salle de naissance entraîne une amélioration des pratiques (surtout la diminution 

des injections à visée létale), notamment pour la prise en charge des nouveau-nés de moins de 
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24 SA, comme le montre l’expérience du CHU de Rennes (73), et permet au moins d’initier 

un dialogue sur le sujet parmi les équipes. Il est intéressant de noter les différences de 

vocabulaire employé dans une maternité possédant un protocole de SP en SDN (« enfant » et 

« accouchement ») comparée à une maternité sans réflexion menée dans ce domaine 

(« fœtus » et « expulsion ») (74). 

Les propositions obtenues dans ce travail sont plus orientées vers ces situations de naissances 

avant ou à la limite de la viabilité, le souhait d’un accompagnement en salle de naissance 

comme alternative à l’IMG restant encore marginal en Lorraine au moment de l’élaboration 

de cette étude. Toutefois cette situation semble se présenter de plus en plus souvent dans les 

réunions du CPDP de Nancy et va nécessiter une adaptation et une formation des équipes, 

dont ce travail peut constituer une première ébauche. 

 

Prise en charge d’un décès en néonatologie 

 

Depuis les années 1980 et l’amélioration des techniques de réanimation néonatale, les équipes 

médicales et les parents sont confrontés à des situations difficiles dans lesquelles, après une 

prise en charge active initiale, il devient évident que les séquelles présentées par l’enfant 

(neurologiques principalement) seront incompatibles avec une qualité de vie acceptable. La 

répétition de ces situations a entretenu la réflexion éthique dans le monde et selon les pays les 

recommandations et la jurisprudence s’orientent vers une attitude privilégiant l’aspect 

« sacré » de la vie, ou au contraire privilégiant la « qualité » de vie. Ce débat repose sur le 

principe de bienfaisance et amène à se poser la question de la « proportionnalité » de chaque 

traitement, avec comme objectif principal permanent le meilleur intérêt de l’enfant (75). A 

l’extrême la position ‘pro-qualité de vie’ a amené aux Pays-Bas à la création du protocole de 

Groningen de légalisation de l’euthanasie active du nouveau-né (76,77). 

Il est intéressant de noter le paradoxe français qui autorise l’IMG (dans des conditions 

précises) donc le fœticide à tout moment de la grossesse (y compris à terme en cours de 

travail), mettant éventuellement en difficulté la santé de la mère, mais proscrit l’infanticide au 

même âge gestationnel et dans les mêmes conditions. Ce paradoxe se présente de façon 

différente dans certains pays : en Israël l’IMG en fin de grossesse est autorisée mais la LATA 

chez le nouveau-né (même prématuré) est interdite, aux Etats-Unis l’IMG tardive est 
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sanctionnée mais la LATA est autorisée chez le nouveau-né (78). D’autres pays comme le 

Danemark ont résolu ce paradoxe en autorisant l’IMG tardive et l’euthanasie du nouveau-né 

(77). 

En France depuis la loi Léonetti de 2006, l’identification d’une situation d’obstination 

déraisonnable permet une procédure de limitation et/ou d’arrêt des thérapeutiques actives, et 

doit s’accompagner de la mise en place de soins palliatifs. Cette procédure est encadrée sur le 

plan légal : elle doit être collégiale avec consultant extérieur, l’avis des parents doit être 

recueilli, l’ensemble de la procédure doit être noté dans le dossier de l’enfant (9). Cette 

procédure semble être bien connue des membres du groupe de cotation et les propositions de 

prise en charge obtenues la respectent. Toutefois il est intéressant de remarquer que bien que 

la loi autorise l’équipe médicale à appliquer cette décision de LATA contre l’avis des parents, 

le groupe de cotation n’a pas retenu la proposition de le faire en cas de désaccord avec les 

parents, et a favorisé le maintien de tous les soins de réanimation jusqu’à l’adhésion des 

parents à la décision. Cette attitude est celle la plus fréquemment rencontrée dans les services 

de réanimation néonatale français et illustre bien l’évolution des pratiques depuis la médecine 

paternaliste des siècles précédents. 

Les propositions de prise en charge pratique issues de ce travail sont cohérentes avec les 

recommandations sur les soins palliatifs en période néonatale : information (y compris sur le 

‘double-effet’ des antalgiques) et implication des parents, sédation/analgésie. Le temps de vie, 

de durée indéterminé, doit permettre la rencontre des parents avec l’enfant dans le confort. Le 

temps de la mort ne doit pas être éludé notamment pour permettre la préparation des rituels 

que les parents souhaiteraient respecter. Il faut être attentif à ne pas favoriser le « mythe de la 

belle mort », et répondre au plus près de la réalité aux interrogations des parents. (24) 

Il faut noter que de la même manière que pour l’accompagnement d’un nouveau-né sous la 

limite de viabilité, le groupe de cotation a été consensuel sur l’utilisation ‘fortement 

recommandée’ du curare pour éviter les gasps, et le groupe de pilotage a modifié cette 

recommandation qu’il considérait comme inapproprié dans le cadre de l’interdiction légale, 

morale et éthique de l’euthanasie (cf. Prise en charge palliative en salle de naissance). 

La question controversée de l’arrêt de la nutrition/hydratation artificielle n’a pas été abordée 

dans ce travail. En effet le débat est vif au niveau national, et aucune recommandation n’est 

établie à ce jour. Il nous a semblé important que l’établissement de recommandations sur les 
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points traités ici soit une première étape, et que l’arrêt de nutrition/hydratation artificielle 

nécessiterait l’ouverture d’un débat dédié à cette seule question. 

 

Accompagnement psychologique 

 

Une IMG ou le décès d’un enfant en SDN ou en réanimation néonatale sont des évènements 

traumatiques qui justifient une proposition systématique d’accompagnement psychologique 

(48,79). Ce point a fait l’objet d’un consensus très net de la part des membres du groupe de 

cotation dès le 1
er

 tour. 

 

Beaucoup de soignants ont choisi de travailler dans un service d’obstétrique ou de 

néonatologie dans l’optique de servir la vie et donc éloigner la mort du patient. Or la 

participation à la prise en charge d’une IMG ou à l’accompagnement d’un décès en SDN ou 

en réanimation néonatale les confronte à cette coïncidence mort-naissance insoutenable (48). 

La proposition de Charte des Droits Ethiques des Nouveau-nés publiée en 2011 comprend 

d’ailleurs l’affirmation que dans l’intérêt des nouveau-nés les médecins et les infirmières 

doivent être protégés du burn out : les hôpitaux doivent s’assurer de la disponibilités d’outils 

(soutien psychologique et charge de travail modérée) pour atteindre ce but (80). La 

proposition d’accompagnement psychologique devant être faite aux soignants a également fait 

l’objet d’un consensus net dans le groupe de cotation, signe que les professionnels de la 

périnatalité lorrains sont attentifs aux risques de difficultés psychologiques dans ces 

professions, et de leurs éventuelles répercussions dans la prise en charge des patientes et des 

nouveau-nés. 

La question de la modalité de ce soutien reste posée. Le groupe de cotation a validé le groupe 

de soutien comme une modalité possible de ce soutien, toutefois cette modalité rencontre 

difficilement du succès dans la pratique auprès des soignants, notamment pour un souci de 

confidentialité par rapport à leurs collègues. Il peut être angoissant de se montrer en situation 

de faiblesse face à des collègues, voire même face à ses supérieurs, car on peut craindre que 

ses faiblesses dévoilées soient utilisées à mauvais escient ultérieurement. Beaucoup 

d’employés préfèrent discuter avec un collègue choisi par eux de façon informelle pour 
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évacuer leur trop-plein émotionnel, avec quelqu’un qui les comprend mais dont ils n’ont pas 

peur de la trahison. 

Certains établissements proposent également à leurs employés des consultations gratuites 

avec des psychologues de l’extérieur, comme la Maternité Régionale Universitaire, mais cette 

possibilité est parfois peu relayée parmi le personnel, donc peu utilisée. 

Au total il est important que les soignants puissent bénéficier d’un espace de dialogue en cas 

de nécessité, et les modalités de ce dernier seraient à fixer par les soignants eux-mêmes, selon 

leurs besoins spécifiques, mais avec souplesse. 

 

Questionnaire « Junior » 

 

Les différences de réponses obtenues entre les professionnels expérimentés et ceux en cours 

de formation font évoquer plusieurs mécanismes. 

Les « juniors » sont visiblement pénalisés par leur formation théorique incomplète. Le 

caractère suffisant à leurs yeux de la délivrance d’une information synthétique avant un 

transfert materno-fœtal, en contradiction avec les recommandations, rentre dans ce cadre. Les 

modalités du rendez-vous post-IMG plus souple que les recommandations le montrent 

également, ainsi que le désaccord obtenu concernant la réalisation de photographies de façon 

systématique après un décès (avec réponses différentes selon que le décès fasse suite à une 

IMG ou à une décision de LATA). 

Leur absence d’expérience pratique transparaît, notamment sur le rôle propre de chaque 

professionnel en périnatalité. Ceci s’illustre par la possibilité que l’information soit réalisée 

par le pédiatre seul dans les situations à pronostic très défavorable pour le fœtus, même à un 

terme très précoce, ou par celle que la décision du CPDP soit communiquée par le pédiatre 

(non compétent pour informer la patiente des modalités pratiques et du déroulement de 

l’IMG). 

Paradoxalement certaines prises de position sont plus marquées chez les juniors. Le consensus 

fort obtenu quant à l’obligation du transfert materno-fœtal en maternité de type adapté, 

quelque soit la prise en charge pédiatrique envisagée est plus franc, pouvant refléter une 
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appropriation plus naturelle du réseau périnatal, d’existence antérieure au début de leur 

formation. Ils sont également plus stricts sur les conditions de déroulement du travail et de 

l’accouchement lors d’une IMG, notamment en ce qui concerne les visites à la patiente. 

Enfin de façon très intéressante, les juniors ont obtenu un consensus formel sur la non 

indication d’une accélération médicamenteuse du décès lors d’une prise en charge palliative 

en SDN, et ce, contrairement aux seniors. L’interdiction éthique, morale et légale de 

l’euthanasie semble donc être moins remise en question dans les générations récentes, n’ayant 

peu ou pas connu les pratiques transgressives passées. 

 

Limites de l’étude 

 

La méthode DELPHI est la version courte de la méthode d’établissement de recommandations 

par consensus formalisé (28), sans groupe de lecture. Dans la version longue du consensus 

formalisé ce groupe de lecture constitué d’experts donne ensuite un avis sur le fond et la 

forme des recommandations obtenues, en particulier sur leur applicabilité, leur acceptabilité et 

leur lisibilité. L’absence de groupe de lecture dans cette étude diminue la valeur des 

recommandations obtenues. 

Dans cette méthodologie plus rapide, le groupe de pilotage a un rôle primordial, notamment 

parce qu’il compose le questionnaire, choisit la composition du groupe de cotation et établit 

les recommandations à partir des réponses du groupe de cotation. Le choix du groupe de 

pilotage pour cette étude s’est fait naturellement à partir des compétences disponibles à la 

Maternité Régionale Universitaire, en essayant de faire en sorte que chaque profession 

concernée soit représentée. Ce choix reste néanmoins partial et au vu du rôle du groupe de 

pilotage, il influence fortement le déroulement de l’étude et son résultat. Cependant, le choix 

des membres du groupe de pilotage peut réduire les biais. En effet, l’obstétricien choisi est le 

président du comité d’éthique d’établissement et a développé l’activité de DP sur la Maternité 

Régionale Universitaire ; le méthodologiste est l’épidémiologiste du RPL, et connaît bien à ce 

tire, du fait de ses nombreux déplacements, la réalité des maternités lorraines quel que soit 

leur type. La sage-femme, cadre supérieur a longtemps exercé en salle de naissance, et a 

participé à l’étude éthique EPIPAGE 2. Ces questionnements éthiques et les perspectives des 

couples/parents et du fœtus/nouveau-né lui étaient donc bien connus. La psychologue travaille 
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en maternité de type 3, à la fois en anténatal pour les DPN et en postnatal dans le service de 

réanimation, là où travaille également le néonatologiste de l’étude. Tous deux ont une 

présence assidue au CPDPN. L’anesthésiste exerce en Maternité de type 3 depuis de 

nombreuses années, et le philosophe a publié des essais dans ce domaine. 

La méthode de composition du groupe de cotation pourrait également être critiquée. Pour 

notre étude, il fut composé par le groupe de cotation parmi les professionnels des différentes 

maternités adhérant au RPL. Les membres du groupe de cotation sont des professionnels en 

périnatalité, mais pas des experts de ces questions éthiques difficiles, et leurs réponses 

peuvent autant refléter leurs compétences professionnelles que leurs convictions personnelles, 

acquises au cours de leurs années d’expérience. 

Enfin le questionnaire en lui-même est composé de 4 cas cliniques particuliers qui ne peuvent 

bien sûr pas recouvrir tout le champ des situations cliniques possibles. Chaque réponse des 

membres du groupe de cotation correspond à la situation clinique décrite et ne peut être 

extrapolée parfaitement à l’ensemble des situations cliniques existantes. 

Il est à noter que pour faciliter le remplissage des questionnaires, le nombre de degrés de 

l’échelle visuelle numérique a été réduit de 9 (chiffre évoqué dans la méthodologie de la HAS 

(28)) à 6. Cette adaptation a pu diminuer la précision des réponses. 
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Réflexions générales 

 

L’évolution rapide des techniques et des connaissances médicales dans le domaine de la 

néonatologie et les résultats étonnants obtenus ont créé, puis entretenu un débat éthique 

intense dans les pays développés. Les compétences cliniques sont au cœur de la médecine 

moderne, mais le soin demande une relation patient-médecin caractérisée par l’honnêteté, 

l’intégrité et la décence (81). Dans de nombreux pays les sociétés savantes et les organes 

législatifs sont mis à contribution dans ce débat. Les différences culturelles et religieuses 

influencent les attitudes éthiques : la religion par exemple semble avoir une influence plus 

importante dans les décisions dans les pays nordiques, dans lesquels il existe également plus 

de comités d’éthique dans les services (58). En Angleterre l’incohérence entre l’autorisation 

de l’IMG jusqu’à 24 SA, et l’absence de prise en compte de l’avis parental pour les décisions 

de LATA pour un prématuré du même terme est critiquée (82). 

Des affaires de jurisprudence ont également entretenu le débat en France et à l’étranger. Dès 

les années 1980 aux Etats-Unis l’affaire Baby Doe (nouveau-né porteur de trisomie 21, 

décédé après le refus de ses parents de le faire opérer de son atrésie de l’œsophage) entraina 

une campagne de prévention de la discrimination des personnes handicapées, notamment pour 

l’accès aux soins (83). Dans les années 1990 l’affaire Baby Messenger (prématuré de 25 SA 

réanimé à la naissance contre l’avis de ses parents, puis ‘débranché’ par eux contre l’avis de 

l’équipe médicale) réaffirma par contre le droit des parents de prendre part à la décision 

d’instauration d’un traitement agressif (84). En 2005 l’hôpital d’Orange fut condamné pour 

obstination déraisonnable après la réanimation pendant plus de 30 min d’une enfant née en 

état de mort apparente, ayant survécu par la suite avec un lourd handicap (85,86). Le 

jugement de l’affaire Perruche en 2000 a été à la base du 1
er

 article de la loi Kouchner de 

2002 : « nul ne peut se prévaloir d’un préjudice du seul fait de sa naissance » (87) 

L’Union des Sociétés de Néonatologie et de Périnatalogie Européennes a proposé l’édition 

d’une Charte des Droits Ethiques des Nouveau-nés, qui comprendrait le droit de protection de 

la douleur, de protection des mutilations, la protection au cours des essais cliniques et la 

possibilité, dans l’intérêt de l’enfant uniquement, d’une décision de LATA (avec présence de 

la famille, exclusion du stress et utilisation d’une analgésie appropriée). Cette charte 

contiendrait également le fait qu’aucun essai de réanimation ne doit être tenté sur des 

nouveau-nés inférieurs à la limite de viabilité mais laisserait le soin à chaque équipe locale 
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d’établir ce seuil, en énonçant dans le même temps qu’une incapacité future n’est pas une 

raison suffisante pour ne pas réanimer (80). L’aspect potentiellement contradictoire de ces 

deux affirmations illustre la complexité du débat éthique actuel. 

La réflexion éthique française s’est construite autour de cinq préalables faisant consensus : le 

statut de personne du nouveau-né, le respect de la vie, la responsabilité du soignant, la 

collégialité et la transparence, et l’alliance soignants-parents (88,89). La France s’est dotée de 

lois sur la fin de vie et de recommandations professionnelles sur les soins palliatifs en 

périnatalité qui nécessitent une adaptation de pratiques existantes non compatibles (par 

exemple l’utilisation de curare pour abréger la vie d’un nouveau-né de 23 SA). 

Une piste d’amélioration intéressante consisterait à créer dans les maternités de type 3 des 

protocoles éthiques de prise de décision, en plus des protocoles de soins palliatifs (dont la 

mise en place est recommandée depuis 2010). Les comités d’éthique peuvent également jouer 

un rôle utile d’aide à la réflexion, notamment sur l’intentionnalité de chaque traitement : la 

chirurgie cardiaque réparatrice fait-elle partie des soins de conforts ou est-elle un traitement 

actif chez un enfant porteur de trisomie par exemple ? (90) 

Néanmoins toute maternité peut être confrontée à un accouchement avant le terme de viabilité 

et la mise en place d’un protocole de SP, écrit par les équipes de SDN et adapté aux 

contraintes logistiques et matérielles, permet l’instauration d’un dialogue sur le sujet et une 

amélioration des pratiques. Il semble toutefois important que les maternités appartenant à un 

même réseau périnatal adoptent une ligne de conduite éthique cohérente, et il paraît donc 

nécessaire que ce réseau établisse initialement des recommandations globales de prise en 

charge de ces situations. 
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Conclusion 

 

L’évolution des pratiques actuelles en périnatalogie avec l’émergence des soins palliatifs 

nécessite une adaptation et une formation des personnels de maternité. 

L’objectif de ce travail était d’établir des propositions de prise en charge pour les situations 

éthiques difficiles. La méthode de consensus formalisé utilisée permet des résultats rapides 

mais imparfaits. Ces propositions ont pour vocation d’ouvrir le débat au sein des membres du 

RPL et seront à mettre en forme par ce dernier pour établir des recommandations. 

Ces recommandations pourront servir de base pour chaque maternité souhaitant créer des 

protocoles de soins palliatifs et de prise de décision éthique parfaitement adaptés à son 

activité et à ses moyens, tout en conservant une cohérence de ligne de conduite éthique au 

sein du RPL. La rédaction et l’application de ce type de protocole nécessite une formation des 

pédiatres et des personnels de SDN à l’éthique et aux soins palliatifs en périnatalité. 

 

Les prochaines étapes de ce travail sont de comparer ces référentiels établis avec les pratiques 

enregistrées dans notre type 3 au cours de l’étude EPIPAGE 2, et de formaliser ces 

recommandations au niveau du RPL pour application. 
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1) Envoi aux participants du 1er tour 

 

a) Synthèse de la littérature 

 

Evolution des techniques et de la réflexion sur les problématiques de fin de 

vie en périnatalité 

 

L’apparition de la réanimation néonatale et pédiatrique dans les années 60 puis sa progression 

rapide dans les années 80 a amené une nouvelle réflexion. En effet, les nouveau-nés qui ne 

pouvaient auparavant pas bénéficier de réanimation par l’absence de connaissances et de 

techniques disponibles, bénéficièrent alors de soins de réanimation en payant parfois un lourd 

tribut notamment en termes de handicap (1). 

 

L’évolution de cette situation médicale a engendré un nouveau débat éthique au sein des 

communautés médicales de médecins réanimateurs pédiatres et néonatologistes, mais 

également rapidement au sein de la société.  

En France le débat a été ouvert par le Groupe d’Etudes en Néonatologie et Urgences 

Pédiatriques de la Région Parisienne dans les années 80, aboutissant à un premier recueil de 

réflexions en 1986 (1). 

 

Par la suite l’amélioration de la prise en charge s’est poursuivie, aboutissant à la survie 

d’enfants nés à des âges gestationnels de plus en plus bas et l’augmentation du risque de 

séquelles à long terme. Ce bouleversement de la néonatalogie a influencé également la prise 

en charge des grossesses à risque en augmentant le rôle des néonatologistes dans la réflexion 

de la prise en charge à proposer aussi au cours de ces grossesses pathologiques (3). 
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Ces réflexions éthiques ont aboutit à des premières recommandations collégiales de la 

Fédération Nationale des Pédiatres Néonatologistes en 2001 sur les situations de dilemmes de 

fin de vie affectant le nouveau-né (4). 

Ces recommandations de 2001 (5) ont permis d’appliquer une limitation ou un arrêt 

thérapeutique au cas où le pronostic fonctionnel (notamment neurologique) serait 

gravement compromis. Reste posé le problème d’évaluer quel pronostic fonctionnel est 

acceptable ou non. 

Le critère principal adopté est l’obtention d’une qualité de vie acceptable, dans le respect du 

principe de bienfaisance et de non-malfaisance, en reconnaissant au nouveau-né le statut de 

patient à part entière. La responsabilité de la décision reste médicale, après concertation avec 

les parents, et cette décision se fait en fonction de l’intérêt supérieur de l’enfant. D’autre part 

il est nécessaire de garder une cohérence entre les prises en charge pré et post natales. 

Ces recommandations établissent surtout des normes rigoureuses dans la prise de décision et 

sa mise en œuvre. Il est nécessaire de respecter des principes stricts de procédure impliquant 

la collégialité, l’information des parents et la recherche de leur assentiment, ainsi que la 

recherche d’un avis médical complémentaire d’un référent extérieur. 

 

Ces réflexions éthiques se sont intégrées dans un débat de société ayant abouti à des avis du 

Comité Consultatif National d’Ethique (6,7), puis à la loi Kouchner du 4 mars 2002(8) et à la 

loi Léonetti du 22 avril 2005 (9). Ces différents textes donnent un cadre à l’abstention et à la 

suspension de traitements, sous réserve d’une procédure rigoureuse, et introduisent la notion 

d’obstination déraisonnable et les soins palliatifs tout en réaffirmant l’interdiction de 

l’euthanasie. Le Groupe de Réflexion sur les Aspects Ethiques de la Périnatalogie a poursuivi 

cette réflexion (13). 

Les points actuels sont : 

L’importance de l’information, constituée par un dialogue entre l’équipe médicale et le père 

et la mère de l’enfant né ou à naitre. Elle doit être « claire, appropriée, et loyale », sans 

occulter l’incertitude. 
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La loi interdit l’euthanasie, mais elle interdit également l’obstination déraisonnable et 

réaffirme le respect de la personne, d’où une autorisation de la limitation, abstention et 

arrêt des traitements, ainsi qu’une autorisation de soulager la souffrance au risque 

d’abréger la vie. Des modalités spécifiques doivent être mises en œuvre pour réaliser ces 

actes : concertation avec l’équipe de soins et obtention de l’avis motivé d’un médecin 

consultant, recueil de l’avis des titulaires de l’autorité parentale, inscription de la décision et 

de ses motivations dans le dossier du patient, et sauvegarde de la dignité du mourant et 

protection de la qualité de sa fin de vie par la dispense de soins palliatifs.  

 

Enfin en 2010, le Groupe de Réflexion sur les Aspects Ethiques de la Périnatologie a publié 

une mise au point sur le pronostic et la prise en charge des naissances avant 28 semaines 

d’aménorrhées (SA) (16,17). Ce texte reprend les différents éléments connus, notamment sur 

le pronostic de l’extrême prématurité et propose l’établissement d’une « zone grise » (18). 

L’existence de cette zone grise est due à l’insuffisance de l’âge gestationnel pris seul comme 

critère de pronostic (19). A l’intérieur de cette zone grise, fixée pour la France à 24 et 25 SA 

révolues, la prise en charge est à étudier au cas par cas selon les éléments du dossier et les 

différents facteurs pronostics pouvant être établis, ainsi que l’avis des parents. 

 

Le complément éthique de l’étude EPIPAGE 2 (en cours depuis le 2 mai 2011, jusqu’au 30 

novembre 2011) va permettre d’avoir un aperçu plus global des ces situations, notamment en 

incluant les décès en salle de naissance et les interruptions médicales de grossesse (IMG). 

Sera ainsi disponible un détail actualisé des décisions prises en grossesses pathologiques, en 

salle de naissance et en réanimation néonatale en France, de leurs raisons et de leur mise en 

œuvre. 
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b)  Lettre d’information : 

 

Etude Extrême prématurité et fin de vie 

Mesdames, Messieurs, chers collègues, 

Comme vous le savez, depuis le 2 mai a lieu dans nos maternités l’étude EPIPAGE 2. Au 

tronc commun s’associe un projet complémentaire éthique pour étudier les discussions et 

pratiques autour de l’extrême prématurité, aussi bien au niveau obstétrical que pédiatrique. 

Ces situations à la fois difficiles pour les parents et les soignants sont un problème commun à 

tous les intervenants de la périnatalité. Nous souhaitons interroger des professionnels de la 

périnatalité du Réseau Périnatal Lorrain, afin de savoir ce que vous considérez comme une 

prise en charge optimale dans ces situations délicates et très difficiles sur un plan des soins et 

de l’accompagnement des couples.  

Nous pourrons par la suite analyser les pratiques actuelles recueillies avec EPIPAGE 2 au 

regard de ce schéma local. 

Pour établir ce schéma local nous utiliserons la méthode DELPHI de consensus formalisé 

(28), dont les objectifs sont de modéliser les avis des professionnels sur un sujet donné. Pour 

ce faire un questionnaire à été établi pour recueillir votre avis sur la conduite à tenir dans des 

situations cliniques concrètes. Après un premier recueil des réponses il sera adapté et vous 

sera renvoyé à nouveau avec un résumé des réponses obtenues au 1
er

 tour. 

Ce questionnaire a été finalisé par un groupe de pilotage constitué par les Drs VIEUX, 

MITON, FRESSON, BAKA, Brigitte GUILLEMAIN, Nathalie TRAN-VAN (Psychologue), 

Bernard ANDRIEU (Philosophe de la santé) et Caroline MILER. Des professionnels de la 

périnatalité de la région Lorraine ont été sélectionnés dans toutes les maternités de Lorraine et 

dans tous les corps de métier concernés pour nous aider à élaborer une meilleure prise en 

charge de ces situations difficiles. 

Nous vous remercions du temps que vous prendrez pour remplir ce questionnaire et vous 

tiendrons bien sûr au courant des résultats obtenus. 

Respectueusement, Caroline MILER (interne en pédiatrie) et Dr Rachel VIEUX 
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2) Résultat individuel tour 1 

 

Etude Extrême prématurité et fin de vie : 

Résultats du 1er tour 

 

Bonjour, 

Pour une meilleure compréhension des résultats, voici quelques brefs détails : 

 

Chaque chiffre correspond à l’une des réponses suivantes : 

1 : Pas du tout d’accord 

2 : Pas d’accord 

3 : Plutôt pas d’accord 

4 : Plutôt d’accord 

5 : D’accord 

6 : Tout à fait d’accord 

 

Pour chaque proposition vous sont indiquées les réponses extrêmes (minimum et maximum), 

la médiane, votre réponse au 1
er

 tour, ainsi que la conclusion adoptée. 
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Pratiques optimales de prise en charge en anténatal et 

en salle de naissance d’une MFIU, d’une IMG ou d’un décès 

 

Situation 1 

Au cours d’une grossesse jusqu’alors non incidentée, est diagnostiquée une rupture 

prématurée des membranes à 17 SA. 

1.1/ Selon vous, les parents doivent être informés du pronostic extrêmement défavorable 

pour le fœtus : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) par la sage-femme 1 5 3  Relativement Non Indiqué 

b) par l’obstétricien 3 6 5  Relativement Indiqué 

c) par le pédiatre 2 6 3.5  Désaccord 

d) par l’obstétricien et le pédiatre 3 6 5  Relativement Indiqué 

e) par les trois ensemble 1 6 3  Désaccord 

f) par plusieurs intervenants à des 

temps différés 
1 6 3.5  Désaccord 

g) en présence d’un psychologue 2 6 3  Désaccord 

h) préférentiellement par un 

intervenant de sexe masculin 
1 2 1  

Fortement NON 

INDIQUE 

i) préférentiellement par un 

intervenant de sexe féminin 
1 2 1  

Fortement NON 

INDIQUE 
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1.2/ Cette information doit : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) comprendre toutes les données 

en possession de l’informateur 
2 6 5  Relativement Indiqué 

b) être limitée au nécessaire pour 

la prise de décision 
1 6 3  Désaccord 

c) comprendre l’avis personnel de 

l’informateur sur la situation 
1 6 2.5  Désaccord 

d) contenir les statistiques locales 

de morbi-mortalité relatives à la 

rupture des membranes 

2 6 5  Relativement Indiqué 

e) comprendre l’information que 

la demande d’IMG est possible 
4 6 5  Fortement INDIQUE 

1.3/ Ils demandent à leur gynécologue référent de formuler une demande d’IMG au 

CPDP. Le CPDP retient l’indication d’IMG dans cette situation. Les parents doivent 

être informés de cette décision : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) par la sage-femme 1 6 2.5  Relativement Non Indiqué 

b) par l’obstétricien 3 6 6  Fortement INDIQUE 

c) par le pédiatre 2 5 3  Désaccord 

d) par l’obstétricien et le pédiatre 2 6 3.5  Désaccord 

e) en présence d’un psychologue 3 6 5  Relativement Indiqué 
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1.4/ La réalisation d’un arrêt de vie in utero : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) doit être systématique 1 6 2.5  Désaccord 

b) doit être systématique après le seuil 

d’enregistrement de 22 SA 
1 6 6  Relativement Indiqué 

c) peut être réalisée à partir de 24 SA 1 6 4.5  Désaccord 

d) peut être réalisée à partir de 23 SA 2 6 4.5  Désaccord 

e) peut être réalisée à partir de 22 SA 2 6 5  Désaccord 

f) peut être réalisée à partir de 21 SA 3 6 5  Relativement Indiqué 

g) peut être réalisée à partir de 20 SA 2 6 5  Désaccord 

h) peut être réalisée à partir de 19 SA 2 6 5  Désaccord 

1.5/ En cas de réalisation de l’arrêt de vie in utero au bloc opératoire : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) le papa ne peut être admis au bloc opératoire 1 6 3  Désaccord 

b) le papa peut être admis au bloc opératoire, 

même si ce n’est pas le cas pour les césariennes 
1 5 4  Désaccord 

c) il est préférable de déconseiller au père d’être 

présent dans le bloc opératoire 
1 6 3  Désaccord 

d) il est préférable de conseiller au père d’être 

présent dans le bloc opératoire 
1 5 3  Désaccord 
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1.6/ Lieu et conditions de déroulement du travail : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) le travail peut avoir lieu en salle 

de naissance 
1 6 5  Désaccord 

b) le travail peut avoir lieu en salle 

de naissance, dans un box isolé 

des autres parturientes 

3 6 5  Relativement Indiqué 

c) le travail peut avoir lieu dans la 

chambre de la maman 
1 6 4  Désaccord 

d) les autres enfants du couple 

peuvent rendre visite à la maman 

pendant le travail 

1 6 2.5  Désaccord 

e) d’autres membres de la famille 

quels qu’ils soient peuvent rendre 

visite à la maman pendant le 

travail 

1 6 2  Relativement Non Indiqué 
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1.7/ Après l’expulsion : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) des photos doivent être prises de 

façon systématique 
1 6 6  Relativement Indiqué 

b) des photos doivent être prises si 

les parents ne souhaitent pas voir 

l’enfant 

1 6 5  Désaccord 

c) des photos doivent être prises 

uniquement avec l’accord des 

parents 

1 6 3  Désaccord 

d) des traces mémorielles doivent 

être réalisées, quel que soit l’avis 

des parents et conservées dans le 

dossier si les parents ne souhaitent 

pas les conserver pour le moment 

2 6 6  Relativement Indiqué 
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1.8/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux parents : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) dès l’annonce de la pathologie 

grave 
4 6 6  FORTEMENT INDIQUE 

b) lors de la consultation pré-

IMG 
4 6 5.5  FORTEMENT INDIQUE 

c) lors de la prise de rendez-vous 

pour l’IMG 
3 6 5.5  Relativement Indiqué 

d) pendant la réalisation de 

l’IMG 
2 6 3  Désaccord 

e) après l’IMG 4 6 6  Relativement Indiqué 

f) systématiquement lors de 

toutes ces étapes 
2 6 5.5  Relativement Indiqué 

g) cette proposition n’est pas 

toujours utile 
1 6 2  Relativement Non Indiqué 
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1.9/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux soignants : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) accompagnant le processus de 

demande d’IMG 
2 6 4  Relativement Indiqué 

b) accompagnant le déroulement de 

l’IMG 
1 6 4  Désaccord 

c) de façon systématique à tout 

soignant ayant participé à la prise en 

charge à n’importe quel moment 

2 6 5  Relativement Indiqué 

d) sous la forme d’un groupe de parole  4 6 5  Fortement INDIQUE 

 

1.10/ Un rendez-vous à distance est proposé aux parents : 

 
Min Max Médiane 

Votre 

réponse 
Conclusion 

a) systématiquement 5 6 6  Fortement INDIQUE 

b) avec l’obstétricien qui a réalisé 

l’IMG 
3 6 5.5  Relativement Indiqué 

c) avec la sage-femme qui a participé à 

l’IMG 
1 6 4  Désaccord 

d) avec un autre obstétricien 
1 5 2  

Relativement Non 

Indiqué 

e) avec une autre sage-femme 
1 5 2  

Relativement Non 

Indiqué 

f) avec un psychologue 4 6 6  Relativement Indiqué 

g) conjointement avec un psychologue 3 6 5  Relativement Indiqué 
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1.11/ Au cours de ce rendez-vous : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) l’obstétricien leur donne le compte-

rendu de l’autopsie si celle-ci confirme 

le diagnostic anténatal 

2 6 5  Relativement Indiqué 

b) l’obstétricien leur donne le compte-

rendu de l’autopsie même si celle-ci 

ne confirme pas le diagnostic anténatal 

1 6 6  Relativement Indiqué 

c) une psychologue est 

systématiquement présente à 

l’entretien, sauf refus exprimé par les 

parents 

2 6 4  Désaccord 

d) vous explicitez aux parents les 

éventuelles divergences existantes 

entre l’anténatal et les résultats de 

fœtopathologie ou de génétique 

4 6 6  Fortement INDIQUE 

 

 

Situation 2 

 

Lors d’une grossesse gémellaire (bichoriale biamniotique, garçon et fille) de déroulement 

normal survient une MAP sévère à 24 SA +2j. La mère de 39 ans (G10P6, 3 IVG, 6 enfants 

bien portants) et son nouveau compagnon sont très effrayés par la possibilité d’avoir un enfant 

handicapé. 
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2.1/ Un transfert materno-fœtal en maternité de niveau 3 : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) est réalisé de façon systématique si 

la convention du réseau périnatal local 

le prévoit 

1 6 6  
Relativement 

Indiqué 

b) est à proposer aux parents s’ils 

souhaitent une prise en charge 

pédiatrique des enfants 

2 6 6  
Relativement 

Indiqué 

c) n’est pas à proposer aux parents 

s’ils ne souhaitent pas de prise en 

charge pédiatrique des enfants 

1 4 2  
Fortement NON 

INDIQUE 

d) n’est pas à proposer obligatoirement 

aux parents 
1 3 1  

Fortement NON 

INDIQUE 

e) est à proposer aux parents même 

s’ils ne souhaitent pas à priori de prise 

en charge pédiatrique 

3 6 6  
Relativement 

Indiqué 
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2.2/ L’information des parents sur les risques de l’extrême prématurité et les différentes 

possibilités de prise en charge doit : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) avoir lieu avant le transfert en 

niveau 3 de façon exhaustive 
2 6 3.5  Désaccord 

b) avoir lieu avant le transfert en 

niveau 3 avec des explications 

synthétiques 

1 6 5  Relativement Indiqué 

c) avoir lieu exclusivement après le 

transfert 
1 3 2  

Fortement NON 

INDIQUE 

d) être poursuivie après le transfert en 

niveau 3 quelle qu’ait été 

l’information avant le transfert 

4 6 6  
FORTEMENT 

INDIQUE 

e) doit se faire en concertation entre 

les deux équipes 
1 6 6  Relativement Indiqué 
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2.3/ Le transfert materno-fœtal en niveau 3 est réalisé. Les parents doivent être informés 

des risques de l’extrême prématurité et des différentes possibilités de prise en charge : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) par un obstétricien 3 5 4  Indécision 

b) par un pédiatre 3 6 5  Relativement Indiqué 

c) par un obstétricien et un pédiatre 

conjointement 
4 6 6  Fortement INDIQUE 

d) par l’un deux conjointement avec 

un psychologue 
3 6 4  Indécision 
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2.4/ La maturation pulmonaire fœtale : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) doit être proposée (ou terminée si 

elle a été débutée en périphérie) 
3 6 5.5  Fortement INDIQUE 

b) doit être proposée aux parents en 

leur laissant le choix de sa réalisation 
2 6 3  Désaccord 

c) n’est nécessaire que si les parents 

souhaitent une prise en charge 

pédiatrique active 

2 5 2.5  Désaccord 

d) ne doit pas être réalisée, en 

expliquant aux parents les raisons 

(morbi-mortalité élevée des 

extrêmement grands prématurés) 

1 3 2  
Fortement NON 

INDIQUE 

e) doit faire l’objet d’une concertation 

systématique entre le centre receveur 

et le centre transféreur avant d’être 

initiée 

1 6 4.5  Désaccord 
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2.5/ L’information réalisée sur les risques de l’extrême prématurité et l’éventail de prise 

en charge possibles : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) comprendre toutes les données en 

possession de l’informateur 
3 6 4  Indécision 

b) doit être adaptée au niveau de 

compréhension du couple et être 

exhaustive sur tous les éléments 

permettant de prendre une décision 

5 6 6  Fortement INDIQUE 

c) doit être adaptée au niveau de 

compréhension du couple, quitte à ne 

pas être exhaustive 

2 6 4  Désaccord 

d) peut comprendre l’avis personnel 

du médecin faisant l’information sur la 

situation 

1 6 3.5  Désaccord 

 

 

Les parents sont en accord avec une réanimation d’attente sans acharnement thérapeutique, 

d’autant plus que le pronostic vital et fonctionnel est engagé. Ils expriment ouvertement leur 

préférence pour le décès à la naissance si l’accouchement a lieu avant 25 SA. La MAP est 

incoercible et l’accouchement a lieu. 
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2.6/ Le premier bébé, de sexe féminin, présente une très mauvaise adaptation à la vie 

extra-utérine avec un score d’Apgar à 1 (RC < 100). 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) ce nouveau-né décèdera 

rapidement, l’intervention médicale 

est inutile 

1 4 2.5  
Relativement Non 

Indiqué 

b) un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à doses efficaces 
3 6 5  Fortement INDIQUE 

c) un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à fortes doses afin que la 

bradycardie ne se prolonge pas 

2 6 5  Désaccord 

d) le curare peut être utilisé pour éviter 

les gasps 
1 6 4.5  Relativement Indiqué 

e) ce nouveau-né peut être placé dans 

les bras des parents s’ils le souhaitent, 

avant son décès 

5 6 6  

Fortement INDIQUE 

f) ce nouveau-né peut être placé dans 

les bras des parents s’ils le souhaitent, 

après son décès 

5 6 6  

g) ce nouveau-né peut être placé dans 

les bras des parents s’ils le souhaitent, 

pendant toute la durée de sa courte vie 

5 6 6  
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2.7/ Pour ce qui est décidé ci-dessus, le soignant qui réalise cela est : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) une sage-femme 1 6 3.5  Désaccord 

b) un obstétricien 1 6 4.5  Désaccord 

c) un pédiatre 4 6 6  Fortement INDIQUE 

d) un anesthésiste 1 6 4.5  Désaccord 

e) un membre d’une équipe formée 

pour les soins palliatifs et 

l’accompagnement de fin de vie 

2 6 6  Désaccord 
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2.8/ Le deuxième bébé, de sexe masculin, présente une adaptation correcte à la vie extra-

utérine avec un score d’Apgar à 6 (RC > 100, mouvements respiratoires, réactivité 

bonne, tonus faible) : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) on prend en compte le souhait des 

parents et on ne réalise pas de 

réanimation 

1 6 2.5  Désaccord 

b) on accélère le décès par 

l’administration d’antalgiques et/ou de 

tout autre médicament 

1 6 2  Relativement Indiqué 

c) on minimise la prise en charge 

initialement, mais comme il continue à 

présenter des signes de vitalité, on 

réalise finalement la réanimation 

d’attente 

1 6 3  Désaccord 

d) on réalise immédiatement la 

réanimation d’attente telle 

qu’expliquée précédemment aux 

parents 

1 6 5  Désaccord 

 

Situation 3 

 

Une patiente se présente aux urgences obstétricales en MAP sévère à 23 SA +3, lors d’une 

grossesse de déroulement normal initialement. 
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3.1/ Les parents sont prévenus de l’absence de viabilité à ce terme de leur enfant par : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) une sage-femme 1 5 3.5  Désaccord 

b) un obstétricien 3 6 6  Relativement Indiqué 

c) un pédiatre 3 6 5  Relativement Indiqué 

d) un anesthésiste 
1 5 2  

Relativement Non 

Indiqué 

e) les différents membres de l’équipe 

soignante amenés à la prendre en 

charge avec son fœtus en salle de 

naissance 

3 6 4  Relativement Indiqué 

f) idéalement avec une psychologue 2 6 5  Relativement Indiqué 
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3.2/ La (les) personne(s) désigné(s) à la question précédente : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) doivent prévenir les parents du 

risque que le nouveau-né vive 

quelques minutes (RC, respiration) 

1 5 3.5  Désaccord 

b) doivent prévenir les parents du 

risque de gasps 
2 6 4  Relativement Indiqué 

c) doivent informer les parents               

des différentes thérapeutiques qui 

seront possiblement administrées 

(antalgiques, curare) 

3 6 5  Fortement INDIQUE 

d) ne doivent pas informer les parents    

des différentes thérapeutiques qui 

seront possiblement administrées 

(antalgiques, curare) 

1 6 3  Désaccord 

e) doivent leur demander s’ils 

souhaitent la réalisation d’un rituel 

religieux 

4 6 6  Fortement INDIQUE 

f) doivent leur demander s’ils 

souhaitent la réalisation de photos de 

leur enfant et/ou le recueil de traces 

mémorielles 

1 6 5  Relativement Indiqué 

g) doivent les informer qu’il y aura 

réalisation de photos de leur enfant 

et/ou recueil de traces mémorielles 

3 6 5  Relativement Indiqué 
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3.3/ Malgré la prise en charge rapide la MAP est incoercible et la patiente accouche une 

heure après son arrivée aux urgences d’un enfant de sexe masculin, présentant un score 

d’Apgar à 1 à 1 et 5 min (RC < 100). 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) ce nouveau-né décèdera rapidement, 

l’intervention médicale est inutile 
1 6 3  

Relativement Non 

Indiqué 

b) un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à doses efficaces 
4 6 5  

Fortement 

INDIQUE 

c) un soignant peut lui administrer des 

antalgiques à fortes doses afin que la 

bradycardie ne se prolonge pas 

2 6 5  
Relativement 

Indiqué 

d) le curare peut être utilisé pour éviter 

les gasps 
3 6 4.5  Indécision 

e) ce nouveau-né doit être placé dans 

les bras des parents 
1 5 3  

Relativement Non 

Indiqué 

f) ce nouveau-né peut être placé dans 

les bras des parents s’ils le souhaitent, 

avant son décès 

5 6 6  

Fortement 

INDIQUE 

g) ce nouveau-né peut être placé dans 

les bras des parents s’ils le souhaitent, 

après son décès 

5 6 6  

h) ce nouveau-né peut être placé dans 

les bras des parents s’ils le souhaitent, 

pendant toute la durée de sa courte vie 

5 6 6  
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3.4/ Pour ce qui est décidé ci-dessus, le soignant qui réalise cela est : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) une sage-femme 1 6 4  Désaccord 

b) un obstétricien 
2 6 5  

Relativement 

Indiqué 

c) un pédiatre 
4 6 5  

Fortement 

INDIQUE 

d) un anesthésiste 2 6 3  Désaccord 

e) une équipe formée pour les soins 

palliatifs et l’accompagnement de fin 

de vie 

2 6 6  
Relativement 

INDIQUE 
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3.5/ Après le décès de l’enfant : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) le corps peut être montré à d’autres 

membres de la famille si les parents le 

souhaitent 

3 6 6  
Fortement 

INDIQUE 

b) des photos doivent être réalisées 

même en l’absence de désir des 

parents et conservées dans le dossier 

2 6 6  
Relativement 

Indiqué 

c) des traces mémorielles autres que 

les photos doivent être réalisées même 

en l’absence de désir des parents et 

conservées dans le dossier 

2 6 5  
Relativement 

Indiqué 

d) des photos peuvent être réalisées 

même en l’absence de désir des 

parents et conservées dans le dossier 

1 6 4  Désaccord 
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3.6/ Dans la suite de la prise en charge, un accompagnement psychologique : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) peut être proposé aux parents 2 6 4  Relativement Indiqué 

b) doit être proposé aux parents 3 6 6  Fortement INDIQUE 

c) peut être proposé à l’équipe 

soignante 
2 6 4  Indécision 

d) doit être proposé à l’équipe 

soignante 
3 6 6  Relativement Indiqué 

e) doit être accessible pour l’équipe 

soignant sous la forme d’un groupe de 

parole 

4 6 5  Fortement INDIQUE 
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Pratiques optimales de prise en charge d’un décès en néonatologie 

 

Chez un prématuré à 25 SA est dépisté dans la première semaine de vie une hémorragie intra-

ventriculaire grade 4 à gauche et 2 à droite. Le tracé électro-encéphalographique est 

inquiétant. Il présente aussi une atteinte pulmonaire sévère avec dépendance ventilatoire. 

 

4.1/ Les médecins de l’unité souhaitent faire une réunion de concertation afin de décider 

de la suite de la prise en charge : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) ils doivent en informer les parents 

avant la tenue de la réunion 
3 6 5  Relativement Indiqué 

b) ils doivent informer les parents des 

décisions prises au cours de la réunion 
4 6 6  Fortement INDIQUE 

c) ils doivent informer les parents 

après la réunion de sa tenue et de la 

(des) décision(s) prise(s) 

2 6 5  Relativement Indiqué 

d) ils n’ont pas d’obligation 

d’information des parents 
1 3 1  

Relativement Non 

Indiqué 

e) ils doivent consigner la décision de 

la réunion dans le dossier médical de 

l’enfant 

4 6 6  Fortement INDIQUE 

 

Une limitation des thérapeutiques de réanimation cardiaque est décidée en cas d’arrêt 

cardiaque. De plus, les médecins décident, au vu du pronostic neurologique qu’ils jugent 

effroyable, de ne pas traiter le canal artériel s’il est persistant et d’éviter toute administration 
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d’amines vasopressives en cas d’hypotension artérielle et de ne pas prescrire de corticoïdes à 

visée d’extubation. 

 

4.2/ Si les parents sont informés de cette décision et la refusent : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) il faut appliquer leur souhait et 

reprendre des soins actifs et une 

réanimation si nécessaire 

1 6 3  Désaccord 

b) il faut noter leur désaccord mais 

appliquer sans nouvel entretien avec 

les parents la décision prise en réunion 

de concertation thérapeutique 

1 4 3  
Relativement Non 

Indiqué 

c) il faut rediscuter avec eux 

régulièrement pour essayer de les faire 

adhérer à la décision prise en réunion 

de concertation, et si le désaccord 

persiste, poursuivre tous les soins de 

réanimation 

3 6 5  
Fortement 

INDIQUE 

d) il faut rediscuter avec eux 

régulièrement pour essayer de les faire 

adhérer à la décision prise en réunion 

de concertation, et si le désaccord 

persiste, appliquer la décision prise en 

réunion de concertation 

1 6 3  Désaccord 
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Finalement, l’état de l’enfant se dégrade très vite et une nouvelle réunion de concertation 

thérapeutique conclut à l’arrêt de toutes les thérapeutiques, et à la seule poursuite des soins de 

confort. Les parents sont informés de cette décision. 

Les parents voient l’état clinique de leur enfant devenir de plus en plus précaire, et demandent 

eux-mêmes une non obstination déraisonnable des soins. 

 

4.3/ Le décès approche. Il faut : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) leur demander s’ils souhaitent être 

présents lors du décès 
5 6 6  

Fortement 

INDIQUE 

b) leur demander s’ils souhaitent des 

visites de la famille à l’enfant 
4 6 6  

c) leur demander s’ils souhaitent la 

réalisation d’un rituel religieux 
5 6 6  

d) leur demander s’ils souhaitent la 

réalisation de photos de leur enfant ou 

le recueil de traces mémorielles 

5 6 6  
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4.4/ L’augmentation de la sédation/analgésie peut accélérer le décès de l’enfant. 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) vous informez les parents du risque 

d’accélérer la survenue du décès 
4 6 5  

Fortement 

INDIQUE 

b) vous informez les parents lorsque le 

décès est proche que celui-ci va 

bientôt survenir 

4 6 5  
Fortement 

INDIQUE 

c) vous n’expliquez pas aux parents le 

lien entre la sédation/analgésie et le 

décès 

1 4 2.5  
Relativement Non 

Indiqué 

d) vous expliquez aux parents toute la 

procédure d’arrêt des thérapeutiques et 

d’augmentation de la sédation qui 

précèderont le décès de leur enfant 

3 6 5  
Fortement 

INDIQUE 
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4.5/ La hausse de la sédation/analgésie peut accélérer le décès de l’enfant, dans l’idéal : 

 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) les doses sont augmentées à visée 

d’antalgie/analgésie efficace 
4 6 5  

Fortement 

INDIQUE 

b) les doses sont augmentés fortement 

afin d’endormir l’enfant 

profondément, quitte à accélérer le 

décès 

1 6 4  
Relativement 

Indiqué 

c) l’augmentation de la dose et son 

importance son consignées sur les 

fiches de prescription 

4 6 5  
Fortement 

INDIQUE 

d) vous utilisez du curare pour éviter 

les gasps 
3 6 4  

Fortement 

INDIQUE 

e) l’utilisation du curare est consignée 

dans les fiches de prescription 
4 6 5  

Fortement 

INDIQUE 
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4.6/ A l’approche du décès : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) l’enfant est placé dans un endroit 

isolé avec ses parents, et ils participent 

aux soins s’ils le souhaitent 

4 6 6  Fortement INDIQUE 

b) l’enfant ne peut être déplacé, même 

si les parents d’autres enfants sont 

proches 

1 5 2  
Relativement Non 

Indiqué 

c) l’enfant doit être mis dans les bras 

de ses parents 
1 4 2  

Fortement NON 

INDIQUE 

d) l’enfant peut être mis dans les bras 

de ses parents s’ils le souhaitent 
4 6 6  Fortement INDIQUE 

e) d’autres membres de la famille 

peuvent être présents 
4 6 5  Fortement INDIQUE 
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4.7/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux parents : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) dès la naissance et l’hospitalisation 

en réanimation néonatale 
4 6 6  Fortement INDIQUE 

b) dès l’aggravation de l’état de 

l’enfant 
3 6 4  Fortement INDIQUE 

c) après l’annonce de la décision de 

limitation de soins 
3 6 4  Relativement Indiqué 

d) après le décès 2 6 5  Relativement Indiqué 

e) systématiquement, à n’importe quel 

moment 
4 6 6  Fortement INDIQUE 

 

4.8/ Un accompagnement psychologique peut être proposé aux soignants : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) ayant participé à la prise de décision 4 6 5  

Fortement INDIQUE 

b) ayant accompagné le décès 3 6 5  

c) de façon systématique à tout 

soignant ayant participé à la prise en 

charge en réanimation 

3 6 5  

d) sous la forme d’un groupe de parole 4 6 5  
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4.9/ un rendez-vous après le décès est proposé aux parents : 

 

Min Max Médiane 

Votre 

réponse 

Conclusion 

a) systématiquement 4 6 6  Fortement INDIQUE 

b) avec le pédiatre présent au moment 

du décès 
3 5 5  

Relativement 

Indiqué 

c) avec un pédiatre ayant participé à la 

prise en charge en réanimation 
3 6 4.5  

Relativement 

Indiqué 

d) avec n’importe quel membre de 

l’équipe médicale 
2 5 3  Indécision 

e) avec le médecin qu’ils auront 

désigné 
4 6 6  Fortement INDIQUE 

 

Merci de votre participation 
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3) Lettre d’information tour 2 

 

Etude Extrême prématurité et fin de vie : 2ème partie 

 

Mesdames, Messieurs, chers collègues, 

 

Nous vous remercions de votre participation à la première partie de cette étude en 2 temps. 

Vous trouverez ci-joint les résultats de ce 1
er

 tour : les réponses des différents participants et 

leur signification méthodologique, ainsi que votre réponse personnelle. 

 

A partir de ces résultats a été élaboré un nouveau questionnaire : les questions pour lesquelles 

un consensus fort se dégageait ont été retirées, certaines questions peu explicites ont été 

modifiées. 

Pour rappel, ce questionnaire (et par conséquent ses réponses) se situe dans l’idéal des besoins 

d’une maternité, et non selon les moyens effectivement disponibles dans votre service à ce 

jour. Par ailleurs nous vous remercions de donner une réponse pour chaque question et sous-

question. 

 

Nous vous remercions à nouveau du temps que vous prendrez pour remplir ce questionnaire et 

continuerons bien entendu à vous tenir informés des résultats obtenus. 

 Caroline MILER (interne en pédiatrie) et Dr Rachel VIEUX 
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Membres du Groupe de Pilotage de cette étude : 

 Mr ANDRIEU, philosophe de la santé 

 Dr BAKA, anesthésiste 

 Dr FRESSON, épidémiologiste 

 Mme GUILLEMAIN, sage-femme 

 Mme MENCONI, psychologue 

 Dr MITON, obstétricien 

 Dr VIEUX, pédiatre néonatologiste 

 Caroline MILER, interne en pédiatrie 
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4) Résultats numériques Juniors 

Synthèse des 
réponses 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Caractéristiques                      

Profession 6 6 10 10 8   40       
1: IGO, 2: IAR, 3: IP, 4: ESF, 5: 
Ext 

Sexe 29 10         39       1: femme, 2: homme 

Situation 1 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 1                       

a 6 6 11 12 3 1 39 1 6 3 Désaccord 

b   2   5 15 15 37 2 6 5 Accord relatif d'indication 

c 2 2 1 6 16 9 36 1 6 5 Accord relatif d'indication 

d 1 2 1 4 11 20 39 1 6 6 Accord relatif d'indication 

e 4 7 6 9 6 5 37 1 6 4 Désaccord 

f 7 3 6 9 10 4 39 1 6 4 Désaccord 

g 2 5 3 15 10 5 40 1 6 4 Désaccord 

h 2 6 10 10 7 2 37 1 6 4 Désaccord 

i 26 6 7 1    40 1 4 1 Accord relatif de non indication 

j 24 7 6 3    40 1 4 1 Accord relatif de non indication 

Question 2                       

a 1 4 8 9 14 4 40 1 6 4 Désaccord 

b 1 2 13 10 11 2 39 1 6 4 Désaccord 

c 12 11 10 7    40 1 4 2 Accord relatif de non indication 

d 1 8 11 13 6   39 1 5 4 Désaccord 

e   1   16 14 9 40 2 6 5 Accord fort d'indication 

Question 3                       

a 9 10 6 7 5 1 38 1 6 2 Accord relatif de non indication 

b      4 15 20 39 4 6 5 Accord fort d'indication 

c 5 2 9 7 13 3 39 1 6 4 Désaccord 

d 4 2 7 5 9 13 40 1 6 5 Accord relatif d'indication 

e 2 1 2 9 17 9 40 1 6 5 Accord fort d'indication 

Question 4                       

a 13 5 8 4 4 4 38 1 6 3 Désaccord 

b 7 5 7 7 4 7 37 1 6 3 Désaccord 

c 3 4 6 11 9 4 37 1 6 4 Désaccord 

d 3 3 5 14 9 2 36 1 6 4 Désaccord 

e 2 3 8 14 7 3 37 1 6 4 Désaccord 

Question 5                       

a 3 7 9 5 4 11 39 1 6 4 Désaccord 

b 9 6 12 5 6 1 39 1 6 3 Désaccord 

c 2 4 11 5 7 11 40 1 6 4 Désaccord 

Question 6                       

a 8 6 14 6 2 3 39 1 6 3 Désaccord 

b   3 2 9 14 11 39 2 6 5 Accord relatif d'indication 

c 9 12 6 10 2   39 1 5 2,5 Accord relatif de non indication 

d 16 12 6 5    39 1 4 2 Accord relatif de non indication 

e 18 6 9 6    39 1 4 2 Accord relatif de non indication 
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Synthèse des 
réponses 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 6bis                       

a 2     9 12 16 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

b 21 13 3 2    39 1 4 1 Accord fort de non indication 

c 17 8 11 3     39 1 4 2 Accord fort de non indication 

Question 7                       

a 5 6 9 6 3 10 39 1 6 3 Désaccord 

b 6 5 6 7 10 5 39 1 6 4 Désaccord 

c   5 13 6 7 8 39 2 6 4 Désaccord 

d 4 3 4 7 10 11 39 1 6 4,5 Accord relatif d'indication 

Question 8                       

a    2 1 10 26 39 3 6 6 Accord fort d'indication 

b1      2 15 22 39 4 6 6 Accord fort d'indication 

b2   2 3 7 13 14 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

c 3 3 4 6 12 11 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 

d    1 4 9 25 39 3 6 6 Accord fort d'indication 

e 2 2 5 4 11 15 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 

f 34 5       39 1 2 1 Accord fort de non indication 

Question 9                       

a 1  4 20 5 9 39 1 6 4 Accord fort d'indication 

b    2 22 6 9 39 3 6 4 Accord fort d'indication 

c 3 1 11 14 5 5 39 1 6 4 Désaccord 

d 1 2 3 16 11 6 39 1 6 4 Désaccord 

Question 10                       

a      3 15 21 39 4 6 6 Accord fort d'indication 

b   1 4 7 15 11 38 2 6 5 Accord relatif d'indication 

c 2 2 5 12 12 6 39 1 6 4,5 Accord relatif d'indication 

d 2 11 17 7 1   38 1 5 3 Désaccord 

e 3 14 14 6  1 38 1 6 3 Désaccord 

f    1 4 18 15 38 3 6 5 Accord fort d'indication 

g   1 3 6 18 11 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

Question 11                       

a 1  5 8 16 9 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 

b   3 5 7 15 9 39 2 6 5 Accord relatif d'indication 

c    4 8 15 12 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

d   2 4 13 10 10 39 2 6 4,5 Accord relatif d'indication 

Situation 2 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 1                       

a    3 4 12 21 40 3 6 6 Accord fort d'indication 

b 3 2 1 6 9 17 38 1 6 5 Accord relatif d'indication 

c 12 9 12 5  1 39 1 6 2 Accord relatif de non indication 

d 18 9 9 2  1 39 1 6 2 Accord fort de non indication 

e   2   8 16 13 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

Question 2                       

a   5 9 13 6 6 39 2 6 4 Désaccord 

b 1  6 9 14 9 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 

c 5 17 16  1   39 1 5 2 Accord fort de non indication 

d      2 13 24 39 4 6 6 Accord fort d'indication 

e   1   8 14 16 39 2 6 5 Accord fort d'indication 
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Synthèse des 
réponses 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 3                       

a   4 4 12 13 5 38 2 6 4 Désaccord 

b   1 1 4 15 17 38 2 6 5 Accord fort d'indication 

c   1 1 3 18 16 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

d 1 2 3 18 9 6 39 1 6 4 Désaccord 

Question 4                       

a   1 3 7 11 17 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

b 4 5 9 6 7 8 39 1 6 4 Désaccord 

c 5 2 14 13 4 1 39 1 6 3 Désaccord 

d 9 9 14 3 3 1 39 1 6 2,5 Accord relatif de non indication 

e 3 1 3 13 12 7 39 1 6 4 Désaccord 

Question 5                       

a   4 8 9 12 6 39 2 6 4 Désaccord 

b   1 3 2 11 22 39 2 6 6 Accord fort d'indication 

c 2 1 7 9 10 10 39 1 6 4 Désaccord 

d 5 7 17 6 4   39 1 5 3 Désaccord 

Question 6                       

a 2 9 13 11 2 2 39 1 6 3 Désaccord 

b   1 3 15 13 7 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

c 2 8 9 11 9   39 1 5 4 Désaccord 

d 3 5 10 14 5 1 38 1 6 4 Désaccord 

e   2 2 8 16 11 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

f    1 9 22 7 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

g   1 5 8 9 16 39 2 6 5 Accord relatif d'indication 

Question 7                       

a 4 7 6 13 7 2 39 1 6 4 Désaccord 

b 6 8 10 8 5 2 39 1 6 3 Désaccord 

c      7 13 19 39 4 6 6 Accord fort d'indication 

d 5 8 6 12 7 1 39 1 6 4 Désaccord 

e 1 1   4 19 14 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

Question 8                       

a 3 9 15 9 3   39 1 5 3 Désaccord 

b 16 11 10 2    39 1 4 2 Accord fort de non indication 

c 4 4 9 11 8 2 38 1 6 4 Désaccord 

d     7 13 13 6 39 3 6 4,5 Désaccord 

Situation 3 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 1                       

a 3 8 11 14 3   39 1 5 3 Désaccord 

b   2 1 10 15 11 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

c 2 2 2 8 13 12 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 

d 12 10 9 8    39 1 4 2 Accord relatif de non indication 

e 4 7 10 14 3 1 39 1 6 3 Désaccord 

f 2  6 10 13 8 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 
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Synthèse des 
réponses 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 2                       

a    1 9 18 11 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

b 1 2 1 9 16 10 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

c   1 6 7 14 11 39 2 6 5 Accord relatif d'indication 

d 7 12 11 7 2   39 1 5 2,5 Accord relatif de non indication 

e    2 9 16 12 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

f    5 8 14 12 39 3 6 5 Accord relatif d'indication 

g   3 2 12 9 13 39 2 6 5 Accord relatif d'indication 

Question 3                       

a 2 9 8 15 5   39 1 5 3,5 Désaccord 

b   1 3 12 19 4 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

c   5 11 11 8 3 38 2 6 4 Désaccord 

d 4 5 23 5 2   39 1 5 3 Désaccord 

e   2 10 15 9 3 39 2 6 4 Désaccord 

f 2 3 12 14 7 1 39 1 6 4 Désaccord 

g 1  3 9 14 12 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

h    1 10 18 10 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

i    5 7 11 16 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

Question 4                       

a 3 5 8 13 9 1 39 1 6 4 Désaccord 

b 3 5 7 8 13 3 39 1 6 4 Désaccord 

c 1    6 19 13 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

d 7 5 8 12 6 1 39 1 6 3,5 Désaccord 

e 2 1   7 17 12 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

Question 5                       

a 6 3 12 12 6   39 1 5 3 Désaccord 

b 2 6 5 8 12 6 39 1 6 4,5 Accord relatif d'indication 

c 1 6 7 11 10 4 39 1 6 4 Désaccord 

Question 6                       

a 1 1 1 10 11 14 38 1 6 5 Accord fort d'indication 

b      1 9 29 39 4 6 6 Accord fort d'indication 

c 1 1 1 17 12 7 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

d    5 14 9 10 38 3 6 5 Accord relatif d'indication 

e   1 2 9 13 14 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

Situation 4 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 1                       

a   1 8 9 16 5 39 2 6 5 Accord relatif d'indication 

b      5 16 18 39 4 6 5 Accord fort d'indication 

c 1 2 7 7 12 10 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 

d 15 15 7 2    39 1 4 2 Accord fort de non indication 

e      2 12 25 39 4 6 6 Accord fort d'indication 

Question 2                       

a   8 13 14 3 1 39 2 6 3 Désaccord 

b 4 14 16 5    39 1 4 3 Accord relatif de non indication 

c   2 6 13 11 7 39 2 6 4 Désaccord 

d 2 2 18 6 7 4 39 1 6 3 Désaccord 
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Synthèse des 
réponses 1 2 3 4 5 6 Total Minimum Maximum Médiane Avis 

Question 3                       

a      3 17 19 39 4 6 5,5 Accord fort d'indication 

b 2 1 5 6 14 11 39 1 6 5 Accord relatif d'indication 

c    1 6 16 16 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

d   1   6 17 15 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

Question 4                       

a   1 10 5 17 6 39 2 6 5 Accord relatif d'indication 

b   1   5 23 10 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

c 5 5 17 8 3 1 39 1 6 3 Désaccord 

d   2 9 10 14 4 39 2 6 4,5 Accord relatif d'indication 

Question 5                       

a    1 11 18 8 38 3 6 5 Accord fort d'indication 

b 2 4 14 8 9 1 38 1 6 3 Désaccord 

c    5 11 12 11 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

d   3 8 15 10 3 39 2 6 4 Accord relatif d'indication 

e    5 10 15 9 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

Question 6                       

a    2 3 19 14 38 3 6 5 Accord fort d'indication 

b 12 13 14     39 1 3 2 Accord fort de non indication 

c   6 16 11 3 3 39 2 6 3 Désaccord 

d    1 3 15 20 39 3 6 6 Accord fort d'indication 

e 3 5 8 5 10 8 39 1 6 4 Désaccord 

Question 7                       

a 1  1 5 11 21 39 1 6 6 Accord fort d'indication 

b 1  1 6 13 17 38 1 6 5 Accord fort d'indication 

c 1    7 10 21 39 1 6 5,5 Accord fort d'indication 

d 1  1 5 9 23 39 1 6 6 Accord fort d'indication 

e    1 2 12 24 39 3 6 6 Accord fort d'indication 

Question 8                       

a 1  3 12 16 7 39 1 6 5 Accord fort d'indication 

b    2 8 20 9 39 3 6 5 Accord fort d'indication 

c    7 11 14 7 39 3 6 5 Accord relatif d'indication 

d   1 3 12 15 8 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

Question 9                       

a      6 14 19 39 4 6 5 Accord fort d'indication 

b   2   6 18 13 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

c   1 2 4 23 9 39 2 6 5 Accord fort d'indication 

d 7 3 21 4 2 1 38 1 6 3 Désaccord 

e 1 2 6 9 9 12 39 1 6 4,5 Accord relatif d'indication 
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RÉSUMÉ DE LA THÈSE 

Ces dernières années, l’incidence de la prématurité a augmenté, notamment celle de l’extrême 

et de la très grande prématurité. Les progrès du diagnostic prénatal ont amené à un plus grand 

nombre d’indications d’interruption médicale de grossesse, et récemment d’accompagnement 

à la naissance sans prise en charge thérapeutique à visée curative. Cette évolution des 

pratiques nécessite une adaptation constante des services de Gynécologie-Obstétrique et de 

Néonatologie.  

L’objectif de cette étude était d’établir de façon formalisée (par la méthode DELPHI) des 

propositions de recommandations de prise en charge des situations éthiques difficiles. Un 

groupe de pilotage a établit une synthèse de la littérature, une délimitation du sujet, et a 

composé parmi les professionnels du Réseau Périnatal Lorrain un groupe de cotation auquel 

ont été soumis 4 cas cliniques. 

Le groupe de cotation était formé d’anesthésistes, d’obstétriciens, de sages-femmes, de 

pédiatres et de psychologues, exerçant dans des maternités de type I, II ou III, à la fois 

publiques et privées. Leurs réponses au questionnaire ont permis d’établir le consensus sur les 

points suivants : transfert materno-fœtal, maturation fœtale, information des parents, 

interruption médicale de grossesse, prise en charge palliative en salle de naissance, prise en 

charge d’un décès en néonatologie, accompagnement psychologique. 

Les possibilités et l’organisation pratique sont spécifiques à chaque maternité, notamment en 

termes de disponibilité du personnel, de contraintes matérielles et des locaux, et de type 

d’activité. Chaque maternité doit donc travailler sur des protocoles propres adaptés, tout en 

conservant une cohérence de ligne de conduite éthique parmi les membres du réseau.  

Ces propositions seront à mettre en forme pour établir des recommandations pour le Réseau 

Périnatal Lorrain, qui pourront servir de base pour chaque maternité souhaitant créer des 

protocoles parfaitement adaptés à son activité et à ses moyens. 

TITRE EN ANGLAIS 

Difficult Ethical Perinatal Situations: Proposal of Professional Guidelines for the Réseau 

Périnatal Lorrain 

THÈSE : MÉDECINE SPÉCIALISÉE – ANNÉE 2013 
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